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Résumé

Les cancers des voies aéro-digestives supérieures sont
connus pour entrainer, par eux-mémes et par leur traitement, une
altération significative de la qualité de vie. Depuis le milieu des
années septante, un grand nombre d’auteurs ont étudié cette qualité
de vie. De nombreux outils de mesure ont été fabriqués et le sujet
occupe de plus en plus de place tant dans la littérature que dans les
congrés scientifiques. Pourtant, jusqu’a présent, aucune étude
importante ne s’est penchée sur la perception qu’ont les médecins de
la qualité de vie de leurs malades souffrant d’'un cancer de la téte et
du cou ainsi que sur les implications de cette « représentation»
médicale. Nous proposons donc ici d’essayer de pallier a ce manque

et de présenter un travail sur une large population médicale.

L’ensemble de la population ORL belge ainsi que 3000
médecins traitants belges ont été contactés. Chacun d’entre eux a
recu un questionnaire par la poste. Ce questionnaire, totalement
anonyme, formulé dans la langue maternelle de chaque médecin
(frangais ou néerlandais) avait pour but de recueillir de maniére la
plus précise possible des indications sur la perception des soignants.
Ces questions portaient aussi bien sur la perception générale de la
qualité de vie que sur les symptdmes importants et sur les différents
traitements habituellement utilisés en oncologie cervico-faciale. Une
étude statistique sérieuse de ces réponses nous a conduits a
appréhender de maniere nettement plus scientifique cette
problématique. Par ailleurs, nous nous sommes attachés a comparer

dans la mesure du possible cette perception médicale avec ce que le



patient pense vraiment de sa propre qualité de vie (sur base de la

littérature scientifique existante).

245 ORL ont répondu a l'étude tandis que 506 généralistes
faisaient de méme. L’analyse des réponses démontre que le monde
médical accorde énormément d'importance a la qualité de vie. Cette
attention portée a la qualité de vie parait plus importante que chez les
patients eux-mémes. Les médecins sont trés majoritairement préts a
sacrifier le pronostic en terme de survie pour maintenir une qualité de
vie qu’ils jugeraient plus acceptable. Sur base de la littérature, ceci va
a l'encontre de la volonté premiere du malade. Une moitié des
médecins répondeurs reconnaissent ne pas présenter d’empathie
pour leur malade cancéreux. Il transparait que les soignants
percoivent la qualité de vie liée a un cancer des voies aéro-digestives
supérieures comme étant moins bonne que pour d’autres localisations
néoplasiques. Probablement pour cette raison, ils pensent trés
majoritairement qu’'une prise en charge psychologique est
indispensable pour de tels patients. lls pensent également de maniére
générale que leur fagcon d’aborder le patient peut indirectement
influencer sa qualité de vie. Pour les médecins, tous les symptdomes
n’ont pas la méme importance en terme de qualité de vie. La douleur
joue, pour eux, un réle prépondérant. Elle est suivie dans I'ordre par la
respiration, I'alimentation, la voix et finalement I'apparence physique.
Des différences interculturelles ont été retrouvées notamment pour la
voix et [lalimentation. Les médecins pergoivent ¢également
differemment les traitements habituellement utilisés en oncologie
cervico-faciale sur base de la qualité de vie qu’ils peuvent offrir aux
patients traités. La radiothérapie est clairement mieux percue que la
chirurgie. La chimiothérapie offre la moins bonne qualité de vie post-
thérapeutique aux yeux de nos confréres. Ces différences ne
semblent pas s’appuyer sur des éléments cliniques solides quand on



se place du co6té des patients (sur base de la littérature). Il est
important de remarquer également que bien que le médecin traitant
souhaite participer a la décision thérapeutique, il se sent sous informé
quant aux cancers des voies aéro-digestives et a la qualité de vie
résiduelle.

En conclusion, nous pouvons affirmer que le médecin
considére la qualité de vie du malade comme un point essentiel dans
sa prise en charge et est prét a sacrifier partiellement la survie pour
préserver la qualité de vie. Ceci doit ouvrir un débat éthique important
et doit nous amener a une question fondamentale : « Sachant que
notre représentation de soignant differe autant de celle du patient tant
du point de vue de la qualité de vie que du but principal du traitement,
sommes-nous autorisés a imposer notre perception de la maladie et
de ses effets dans le choix thérapeutique? ».

Par ailleurs, sur base de nos résultats, il serait judicieux que les
spécialistes cervico-faciaux puissent mieux informer leurs collégues
sur le cancer de la téte et du cou ainsi que sur la qualité de vie

résiduelle.



10



Summary

Head and neck cancers are known to involve, by themselves
and their treatment, a significant deterioration of quality of life. Since
the middle of the years seventy, a large number of authors studied
this quality of life. Many measuring instruments were manufactured
and the subject occupies more and more of place as well in the
literature as in the scientific congresses. However, until now, no
important study is leaning on the perception which the doctors have of
the quality of life of their patients suffering from a head and neck
cancer like on the implications from this medical “representation”. We
thus propose here to try to mitigate this lack and to present a work on

a broad medical population.

The whole of Belgian ENT population as 3000 Belgian
attending physicians were contacted. Each one of them received a
questionnaire by the post office. The purpose of this questionnaire,
completely anonymous, formulated in the native tongue of each doctor
(French or Dutch) was to collect in the most precise possible way
indications on his perception. These questions related as well to the
general perception of quality of life as on the important symptoms and
the various treatments usually used in head and neck oncology. A
serious statistical study of these answers led us to apprehend in a
way definitely more scientific these problems. In addition, we
endeavoured to as far as possible compare this medical perception
with what the patient really thinks of his own quality of life (on the

basis of existing scientific literature).
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245 ENT physicians answered under investigation while 506
general practitioners made in the same way. The analysis of the
answers shows that the medical world enormously attaches
importance to quality of life. This attention paid to quality of life
appears more important than among patients themselves. The doctors
are very mainly ready to sacrifice survival to maintain a quality of life
which they would consider more acceptable. On the basis of literature,
this goes against the will first of the patient. A half of the doctors
responders admit not presenting an empathy for their patient cancer
patients. It shows through that looking after them perceive quality of
life related to head and neck cancer as being worse than for other
neoplasic localizations. Probably for this reason, they think very
mainly that a psychological managment is essential for such patients.
They also think that their way of approaching the patient can indirectly
influence his quality of life. For the doctors all the symptoms do not
have the same importance in term of quality of life. The pain plays, for
them, a paramount role. It is followed in the order by breathing,
feeding, voice and finally physical appearance. Intercultural
differences were found in particular for voice and feeding. The doctors
also differently perceive the treatments usually used in head and neck
oncology on the basis of quality of life which they can offer to the
treated patients. Radiotherapy is perceived clearly better than surgery.
Chemotherapy offers the worse post-therapeutic quality of life to the
eyes of our médical population. These differences do not seem to be
pressed on solid clinical elements when one places oneself on the
side of the patients (on the basis of literature). It is important to also
notice that although the attending physician wishes to take part in the
therapeutic decision, he feels himself under informed as for head and

neck cancers and residual quality of life.
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In conclusion, we can affirm that the doctor regards the quality
of life of the patient as an essential point in his management and is
ready to partially sacrifice survival to preserve quality of life. This must
begin an important ethical debate and must bring us to a fundamental
question: “Knowing that our representation differs as much from that
of the patient as well from the point of view of the quality of life as of
the principal goal of the treatment, are we authorized to impose our
perception of the disease and these effects in the therapeutic choice?

In addition, on the basis of our result, it would be judicious that
the head and neck specialists can better inform their colleagues on
cancer and on residual quality of life.
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Liste par ordre alphabétique des

abréviations utilisées :

BPTM : Bucco-Pharyngectmomie Trans-Mandibulaire
CCF : Chirurgien Cervico-Facial
EGFR : Epithélium Growth Factor Receptor

EORTC : European Organisation for Research and Treament of

Cancer

IMRT : Intensive-Modulated Radiation Therapy
INAMI : Institut National Maladie Invalidité.

MT : Médecin Traitant

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

ORL : Oto-Rhino-Laryngologie, aussi utilisé pour Oto-Rhino-

Laryngologiste
QDV : Qualité De Vie

VADS : Vois Aéro-Digestives Supérieures
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1. Geneése du travail

Prendre pour théme « la qualité de vie » (QDV) dans un contexte
de thése de doctorat en sciences médicales pourrait paraitre, pour
certains, « hors propos » ou tout du moins « assez peu scientifique ».
Au moment de confirmer le choix de ce sujet, j'étais pleinement
conscient du risque de voir surgir ces critiques. Pourquoi, dés lors,
avoir persisté ?

Etant principalement clinicien et attaché a mes patients, je
souhaitais que cette thése, sur base des résultats que je pourrais
obtenir, puisse étre utile dans ma pratique quotidienne et influence
éventuellement ma fagon de prendre en charge ou de percevoir mon
malade.

En tant qu’oncologue, et que tout médecin par ailleurs, je pense
que nous avons le devoir de réfléchir sur le traitement proposé au
patient. Deux questions apparaissent fondamentales dans ce
contexte :

1) Savoir si ce traitement est justifié dans une visée curative.

2) Savoir si l'impact, sur la vie du patient, du traitement envisagé
est raisonnable. En d’autres mots, savoir si la vie offerte au
malade apres sa guérison est acceptable.

Cette réflexion éthique sera la colonne vertébrale de I'ensemble de
cette these et apportera, nous I'espérons de nouveaux éléments au
débat sur ce sujet tout a fait capital.

Une discussion avec le Professeur Luboinski, a I'Institut Gustave
Roussy, a trés probablement été le déclencheur du choix exact de
'orientation de ce travail. En effet, nous nous étions interrogés,
longuement, sur I'impact de la perception qu’a le praticien de la QDV

de son patient sur la prise en charge qu’il lui propose. Aucune
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réponse fiable ne nous était apparue. Nous tenterons donc quelques
années plus tard d’apporter a la question notre contribution.

Par ailleurs, une remarque adressée de maniére redondante aux
chirurgiens cervico-faciaux nous conforte dans cette voie. Cette
réflexion dit en substance : « Comment pouvez-vous infliger cela aux
patients ? » et « Quel est l'intérét de faire subir de telles mutilations a
vos malades ? ». Face a cette remarque, il semble légitime de
s’interroger sur notre pratique. Est-il, en effet, inopportun de nous
battre pour la survie du patient parce que le traitement lui apporte des
modifications majeures en termes de QDV ?

La littérature médicale regorge de publications sur le théme de la
QDV des patients souffrant d’'un cancer des voies aéro-digestives
supérieures (VADS). Ces cancers sont connus et reconnus pour avoir
un impact défavorable sur cette QDV. " Par contre peu ou prou
d’auteurs se sont penchés sur la vision médicale du probleme. Ce
manque se devait d’étre comblé car est indissociable de la prise en

charge que nous offrons au malade.

Voici donc le cheminement qui m’a amené a approfondir plus
largement ce sujet. J'espére que chacun trouvera autant d’'intérét a la
lecture de ce travail que ce que j'ai pu en découvrir en le réalisant et

le rédigeant.
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2. Définitions

Tout au long de ce travail nous allons parler de « qualité de vie »,
il est donc indispensable de préciser au mieux ce que représente ce
terme. Celui-ci est maintenant utilisé dans de nombreux domaines de
la vie courante. La QDV est devenue a la mode et « porteuse » en
terme de marketing commercial ou politique. Il est évident qu’il s’agit
d'une notion trés personnelle et donc assez subjective. Chacun
d’entre nous en a probablement sa propre définition. Malgré ceci, si
'on veut que le reste de I'étude soit compréhensible et cohérent, il
faut apporter une définition la plus précise, la plus commune et la plus

compléte possible.

La définition la plus couramment utilisée et citée est celle
proposée par I'Organisation Mondiale de la Santé (O.M.S.) @ :

« La qualité de vie est une perception individuelle de la
position personnelle du sujet dans la vie et ce dans un contexte
culturel et un systéeme de valeurs environnantes, en relation avec
les buts qu’il se fixe a lui-méme, ses standards de références et
ses intéréts personnels. Il s’agit d’'un concept élargi affecté de
maniére complexe par [I'état de santé physique, [I’état
psychologique, le niveau d’indépendance personnelle et par les

relations sociales et environnementales. ».

La définition de la « santé » est assez proche et peut amener
le lecteur & confondre les deux termes (OMS) ®

« La santé est un état de bien-étre tant physique que
psychique et social et non simplement "'absence de maladie ou

d’infirmité. »
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2.1 Analyse

Cette définition peut paraitre complexe et dense, pourtant son
examen est important pour comprendre le travail proposé ici. Cette
analyse m’a permis de béatir des questionnaires couvrant au maximum

ces différentes notions.

- La position personnelle : il s’agit du moment de vie, du milieu
professionnel et du contexte familial.

- Le contexte culturel : il est évident que les demandes et les
modes de vie varient fortement en fonction de la culture du
sujet. Ce facteur culturel influence les valeurs que chaque
société humaine véhicule ainsi que les références qui peuvent
servir de guide a l'individu.

- Les intéréts: suivant ceux-ci, l'influence de telle ou telle
modification peut entrainer des conséquences radicalement
différentes sur le sujet. Prenons 'exemple de la dysgueusie
provoquée par la radiothérapie qui pourrait avoir des
conséquences majeures pour I'cenologue alors que cette
méme dysgueusie n’influencera que trés peu le bien-étre d’un
sujet lambda.

- Les buts et les projets: ils appartiennent de maniere
différente a chaque individu ainsi que la maniere de les
réaliser. Prenons I'exemple d’une laryngectomie partielle qui
entrainera un réel handicap a celui qui voudrait faire du
théatre alors que celui dont le but est de se lancer dans la
randonnée n’en ressentira aucune conséquence.

- L’état de santé physique : il joue trés clairement un role
important sur notre bien-étre avec pour conséquence une

limitation ou non du choix d’activités.
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- Létat de santé psychologique : il intervient dans le méme
sens que I'état de santé physique.

- Lindépendance vis-a-vis d’autrui: elle apparait comme
fondamentale dans le sens ou elle affirme certaine notion de
« liberté ».

- Les relations sociales et environnementales: elles
représentent les possibilités de garder une vie sociale
(communication, mobilité...) et de pouvoir s’adapter
facilement a son environnement est évidemment I'une des
caractéristiques premiéres de I'humain.

Cette définition de 'OMS parait donc étre suffisamment précise que
pour rendre I'étude de la qualité de vie moins subjective et plus

scientifique.
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3. Histoire de la médecine cervico-

faciale et la place de la qualité de

vie.

3.1. Une évolution lente des techniques

et des mentalités

La premiére image de chirurgie cervico-faciale
qui nous soit donnée est un bas-relief de la haute
Antiquité égyptienne représentant un
« Chirurgien » réalisant une trachéotomie chez
son malade a l'aide d’'un morceau de bambou.

Ces techniques sont également décrites dans le

papyrus de Smith. Ici, le but recherché était trés
probablement de sauver le patient dune s - e o mo o

dyspnée. L’Antiquité gréco-romaine repose sur les concepts
d’Hippocrate et d’Aristote. Il faudra attendre le Moyen Age pour voir
apparaitre les premiers traités chirurgicaux. Albucasis écrit aux
environs de I'an 1000 un
manuel qui fera référence
durant plus de deux
siecles. © Pour I'auteur, le
confort du patient est

primordial (Serait-ce les

balbutiements de la prise



en compte de la qualité de vie ?). |l utilise la cautérisation pour le
traitement des tumeurs et des hémorragies mais dit ne pas se risquer
a faire de trachéotomie. Son souci principal est de ne pas nuire en
essayant de guérir. C’est a la renaissance (1620) que Habicot décrit
l'une des premiéres trachéotomies réalisées avec succeés (dans un
contexte de corps étranger) C’est aussi a cette période que sont
décrites les premiéres techniques de chirurgie réparatrice. La plus
intéressante est probablement celle décrite par Tagliozzi dans son
traité « De curtonum chrurgica » en 1597. Cette technique est
purement esthétique (rare pour I'époque) et utilisée pour les
amputations nasales. Elle sera reprise dans le cours du XX°
siecle. Aprées la Renaissance, aucune évolution
majeure n’est retrouvée jusqu’au milieu du 19° siécle.

C’est Billroth qui en 1873 va amener une vraie

révolution en chirurgie oncologique cervico-faciale

é\‘/écﬂlé‘réa‘iisation de la premiére laryngectomie
totale. A cette époque, le traitement de la tumeur
était le but principal de la prise en charge. Le
chirurgien ne s’inquiétait que trés peu des suites
notamment phonatoires. Malgré ceci, quelques ,,
systemes rudimentaires (par exemple, I'appareil a \
soufflet de Gluck (1896)) virent le jour de ‘

maniére a aider le patient a s’exprimer. L

ciel de Gluck (1595)
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C’est avec le XX° siécle que vont arriver les grands
changements. ©

La Chirurgie :

La médecine a fait suffisamment de
progrés pour pouvoir « sauver » le malade; il
faut maintenant Iui assurer une Vvie
raisonnable. La grande avancée dans ce
domaine tant d’'un point de vue technique que
philosophique arrivera, comme souvent, dans
les suites des champs de batailles. La
premiere guerre mondiale apporte son lot de
nouveautés militaires (obus a éclats....) et
d’horreurs nouvelles. Les mutilés de la face,
« Les Gueules Cassées », se comptent par
milliers. Se pose alors vraiment la question

de la chirurgie réparatrice pour la premiere

BIUM

fois de maniére élargie

dans Tlhistoire de Ia
médecine. Dans le méme
temps, on ne sauve plus le
patient dont les jours ne
sont pas immédiatement

en danger mais I'on essaye

de Iui rendre une vie e el

normale. Ces « réparations », encore balbutiantes et élémentaires,
ont pour but de « rendre un visage », de permettre de remanger, de
reparler de maniére optimale. C’est une révolution ! Sans en porter le
nom, nous sommes face aux premiers « chirurgiens de la qualité de

vie ». Le traitement de la dysphagie (apparition des sondes
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gastriques) et du trismus fait également son apparition. Cette épopée
est parfaitement rapportée par S. Delaporte. Y

Aprés la seconde guerre mondiale, les progrés s’accélerent
encore. L’anesthésie et I'antibiothérapie étendent le champ des
possibilités offertes au chirurgien. La technique de bucco-
pharingectomie décrite par Dargent permet des exéreses élargies
mais la reconstruction reste « primitive » (lambeau indien, temporal).
Cette reconstruction est considérablement améliorée grace aux
lambeaux myo-cutanés (ex : lambeau de grand pectoral) décrits au
milieu des années 80 mais aussi et surtout grace aux lambeaux libres
apparus dans les années 90 (ex: lambeau radial, péroné...). Ces
derniers ont permis de réaliser des exéreses trés étendues tout en
offrant au patient une qualité de reconstruction optimale tant d'un
point de vue esthétique que fonctionnel. Par ailleurs durant les 30
derniéres années, les mentalités ont également évolué au niveau des
indications des évidements cervicaux qui passeront de « radicaux » a
« radicaux modifiés », diminuant de telle sorte leur effets secondaires.
Sur la méme période, la laryngectomie partielle remplacera certaines
indications de laryngectomie totale et I'utilisation du laser permettra
des résections endoscopiques aux suites extrémement simples. Ce
développement de nouvelles techniques va toujours, au fil de I'histoire
de la chirurgie cervico-faciale du XX° siécle, vers 'amélioration du
confort du patient et de sa qualité de vie tout en respectant des délais
de réflexion et d’évolution suffisamment lents que pour ne pas altérer

le pronostic vital.

La Radiothérapie :

Les premiéres guérisons locales de cancers de langue traités par
collier de radium sont publiées en 1927. A la fin des années 40, la
norme de 2 gy/ séance pour une dose totale de 65 Gy délivrée en 7
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semaines s’impose et cela pour 30 ans. Aprés les « Bombes au
Cobalt » des années 50 et les accélérateurs circulaires des années
60, les accélérateurs linéaires se généralisent. Dans le méme temps,
la dosimétrie se perfectionne. Toute cette évolution a pour but
d’améliorer | ‘efficacité du traitement et d’en réduire au maximum les
effets collatéraux. De nos jours, I'informatisation et 'IMRT permettent
encore d’augmenter la qualité du traitement. Par contre, la chimio-
radiothérapie concomitante, apparue depuis quelques années a pour
but d’améliorer la survie du patient mais accroit les effets secondaires

par rapport a une radiothérapie isolée.

La Chimiothérapie :

Le Methotréxate, 'Endoxan et la Bléomycine ont fait place a la fin
des années 70 aux sels de Platine. Depuis 3 a 4 ans, les Taxanes et
les Inhibiteurs des « EGFR » ont fait leur apparition. La recherche
d’évolution dans le domaine oncologique chimique a pris pour but
d’essayer d’améliorer la survie. Il n’y a pas eu au cours de I'histoire du
développement de la chimiothérapie de  « désescalade
thérapeutique » comme nous pouvons en trouver au sein de la

chirurgie ou de la radiothérapie.

La Rééducation vocale :

La VOIx

oesophagienne

. * speech .Y, mise au point
b par un mineur
. "
[ i lorrain dans les
conor ) I 44 années 30 na

Location of tissue vibration for voice

Tracheosophageal Puncture and
[ Blom-Singer Voice Prosthesis

))f(( v été  enseignée

/

—o———— Trachea and ait from lungs



de maniére courante que dans les années 60. Peu aprés cette
époque apparait le « Servox » ou « laryngophone ».
La révolution aura lieu vers 1983 avec lintroduction des prothéses

phonatoires.

La Littérature :

La qualité de vie (Quality of Life) fait son apparition sous
forme de « mot-clé » dans « I'index medicus » seulement en 1977.®
Ce n'est quen 1978 qu'apparaitront les premiéres références
scientifiques cervico-faciales portant, a proprement parler, sur la
Qualité de Vie.® '@  Depuis lors, chaque mois, de nouvelles
références sont publiées sur le sujet. De nos jours, il n'existe plus un
congrés international durant lequel les problemes de Qualité de Vie
ne soient débattus dans une ou plusieurs séances. Si nous réalisons
une recherche sur « Pubmed » en tapant « quality of life, head and
neck cancer » et en limitant cette recherche aux 10 dernieres années,

nous pouvons trouver 1930 résultats ( en date du 1/10/2008).
Conclusion.

La survie a été pendant des millénaires le but du traitement. La
recherche de la qualité de vie, a I'échelle du temps, n’est qu’ « un
nouveau-né ». Malgré ceci, 'importance consacrée a cette Qualité de
vie va croissant, pour de nos jours, atteindre peut-étre une position

prépondérante.
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4. But du traitement.

4.1. Les questions a nous poser

- Quels objectifs nous fixer lors de la prise en charge du
patient ?

- Quel « contrat » réaliser avec le malade ?

4.2. Les vieux principes médicaux

-« Sedare dolorem, divum opus » (Apaiser la douleur est
ceuvre divine) : cette douleur et surtout son abolition sont au
centre des intéréts du praticien depuis toujours. Nous verrons
qgu’elle est intimement liée au sentiment de « QDV ». Cette
douleur est le plus souvent associée au « mal » physique
mais la souffrance psychique peut étre aussi considérée dans
ce concept.

-« Primum non nocere » (Avant tout ne pas nuire): cette
question est souvent au cceur du débat en cancérologie de la
téte et du cou. En effet, les effets secondaires de nos
traitements sont souvent importants et ne peuvent étre niés.
Nuisons-nous au patient quand nous lui proposons ce genre

de prises en charge ?
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4.3. Le serment d’Hippocrate

Ce serment, chacun d’entre nous I'a prononcé en début de
carriere. Qui se souvient encore de son contenu et qui 'a méme
analysé de facon convenable ? Pourtant ceci est trés riche
d’enseignements quant aux buts que doit se fixer chaque médecin

lors de la prise en charge du malade.

« Au moment d'étre admis a exercer la médecine, je promets et je
jure d'étre fidéle aux lois de I'honneur et de la probité. Mon premier

souci_sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans

tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Je

respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans

aucune _discrimination _selon leur état ou leurs convictions.

J'interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou

menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte,

je ne ferai pas usage de mes
connaissances contre les lois
de 'humanité. J'informerai les
patients des décisions
envisagées, de leurs raisons
et de leurs conséquences. Je

ne tromperai jamais leur

L NSRS D

FORTY N R . , . .
o Wil S5 BSSEEY | confiance et n'exploiterai pas

le pouvoir  hérité des
circonstances pour forcer les
consciences. Je donnerai mes
soins a lindigent et a

quiconque me les demandera.

Je ne me laisserai pas

influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire. Admis dans
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l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés.
Recu a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et

ma conduite ne servira pas a corrompre les meeurs. Je ferai tout pour

soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les

agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément. Je
préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma
mission. Je n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je
les entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les
services qui me seront demandés. J'apporterai mon aide a mes
confréres ainsi qu'a leurs familles dans l'adversité. Que les hommes
et mes confreres m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes
promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque ».

Les phrases soulignées sont a mon sens celles qui méritent le

plus d’étre relevées dans le contexte qui nous occupe :

- Remarquons que, jamais, n’est introduite dans ce serment la
notion de « guérison ». Il nous est donné comme objectif de
« soulager » les souffrances et méme de ne pas prolonger de
maniére abusive la vie du patient !

- Sont introduites les notions de santé mentale et psychique, de
rapports sociaux et de dignité humaine.

- Il nous est proposé de porter nos soins a « la personne »
avec ses différences en termes d’autonomie, de volonté et de
convictions.

Sans nous en rendre compte, ce serment reprend, en bonne part, tout
ou en partie les différents éléments constituant la définition de la
qualité de vie. Face a cette réflexion, nous pouvons donc affirmer que
'un des principaux objectifs que nous nous donnons en prenant en
charge notre patient est la préservation de cette qualité de vie. La
guérison a proprement parler ne semble donc pas étre le but ultime

au traitement proposé.
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44. Le code de déontologie médicale

C’est en 1975 que fut instauré pour la premiére fois le code de
déontologie médicale en Belgique sous la houlette du Conseil
National de I'Ordre des Médecins. " Ce code ne fait pas force de loi
mais impose,a tout médecin, des regles dont I'application donne lieu a
une jurisprudence au sein de I'Ordre des Médecins.

Le chapitre des « Devoirs généraux des médecins » est
intéressant dans le contexte qui nous occupe. Une fois de plus,
comme dans le serment d’Hippocrate, il n’est fait mention nulle part
de la nécessité de guérir le patient. L'article 3 résume parfaitement le
devoir premier du médecin : « L’exercice de l'art médical est une

mission éminemment humanitaire ; le_médecin veille, en toutes

circonstances, a la santé des personnes et de la collectivité. Pour

accomplir cette mission, le médecin doit , quelle que soit la branche
de l‘art médical qu’il pratique, étre pleinement qualifié et demeurer
toujours respectueux de la personne humaine. »

« Veiller a la santé» du malade est donc la mission
recommandée par la déontologie médicale. Comme nous l'avons vu
dans les définitions, celle de la santé et celle de la QDV sont assez
proches. Nous pouvons donc affirmer par rapprochement que le

maintien de la QDV fait partie de nos prérogatives médicales.
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5. Cancer orl en Belgique

De maniere a mieux cerner le probléme de la cancérologie de la
téte et du cou, je pense qu'il est indispensable d’en connaitre les
caractéristiques et la démographie. Ceci vient détre publié

derniérement, nous reprenons donc ici ces informations nationales.

5.1. Le reqistre belge du cancer. '?

- En 2005, 1806 nouveaux cas de cancers de la téte et du cou
chez 'homme et 553 chez la femme.

- Enterme de nombre de cas, le cancer de la téte et du cou est
le 4°™ chez 'homme (6%) (aprés la prostate, le poumon et le

eme

colon) et le 97 chez la femme (2%) (Les 4 premiers étant le
sein, le colon, le poumon et I'utérus).

- Le cancer de la téte et du cou est plus fréquent en Wallonie et
a Bruxelles qu’en Flandres.

- En 2004, 601 hommes et 176 femmes sont morts de ce

cancer.

o
00- 05- 10- 15- 20- 25- 30- 35- 40- 45- 50- 55- 60- 65- 70- 75- 80- 85+
Age
=males = zemales
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- Le cancer de la téte et du cou est la 5°™ cause de déces par
cancer chez ’homme (4%)
- La moyenne d’age était de 62 ans pour les hommes et 63 ans

pour les femmes.

Incidence of head and neck cancer, Belgium 20042005

7100,000

L’incidence de ce cancer en Belgique &=
est parmi les plus importantes =i
d’Europe. L’incidence chez la femme @
est méme la premiére. (Pour les Pays g

bénéficiant de données suffisantes) b

France 2005 (estimates)
Slovenia 2004

‘Saarland, Germany 2004-2005
Belgium 2004-2005

Poland 2005

Denmark 2003

The Netheriands 2005

o H 10 15 20 25 30
WSR (nfi00,000)
sefection of E ropean registry data

Selgium 2004 2005
France 2005 (estimates)
Denmark 2003
‘The Netherlands 2005
Saarland, Germany 2004-2005
Slovenia 2004
Norway 2005
Iceland 2005
Sweden 2005
England 2005
Finland 2005
Poland 2005

5 20 2 30

o 5 10
WSR (n100,000)
selection of E ropean registry data"
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Les localisations au niveau de la sphére ORL sont les

suivantes :

Lip and oral cavity Ul 30.4 507 281 210 38.0
Lip 87 37 63 3.5 24 4.3

Tongue 23§ 10.0 m 9.5 64 1.6

Cum 50 24 29 1.6 2 3.8

Floor of mouth 185 7.8 149 83 36 6.5

Hard palate and palate unspecified 40 17 25 1.4 15 237

Mouth, nos 120 5.t 70 39 50 9.0
Pharynx 678 287 538 29.8 130 263
Oropharynx 430 18.7 337 18.7 103 18.6

Base of tongue 65 2.8 50 28 15 27

Soft palate and uvula s7 24 39 22 18 33

Tonsil 204 8.6 151 8.4 53 9.6
Oropharynx, other and unspecified 14 4.8 97 5.4 17 3
Nasopharynx 46 1.9 38 24 8 1.4
Hypopharynx 192 8.4 163 9.0 29 5.2
Pyriform sinus 132 5.6 18 6.5 in 25
Hypopharynx 60 2.5 45 25 15 27

Larynx 628 266 543 30 85 15.4
Clottis 290 123 262 14.5 28 54
Supraglottis 159 6.7 128 74 3 5.6

Larynx other and unspecified 179 1.6 153 85 26 4.7

Nasal Cavity and Paranasal Sinuses 128 54 92 54 36 6.5
Nasal cavity and middle car 38 1.6 22 1.2 16 2.9
Accesory sinuses 90 3.8 70 3.9 20 3.6

Salivary Clands 146 62 75 42 n 2.8
Parotid gland 93 3.9 48 27 45 84

Salivary glands, nos 53 22 27 X 26 4.7

Lip, oral cavity and pharynx, nos 62 26 51 28 " 20

Head and neck cancer 2359 100 1,806 100 553 100
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6. Mesure de la qualité de vie

6.1.

Intéréts

D’un point de vue général, a partir du moment ou un sujet est
analysé, le quantifier apparait indispensable. Ceci non
seulement pour le comprendre mais également pour le
comparer a d’autres données. Il en va de méme pour la
qualité de vie et ce méme ¢s’l s’agit dune notion
« subjective »

Dans notre propre chef et dans le contexte de ce travail,
l'intérét est multiple :

o Pour comprendre la littérature spécifique a la qualité
de vie, il est essentiel de se pencher de maniére
approfondie sur les méthodes de mesures permettant
de la quantifier. De cette fagon, la critique de ces
références est plus facile et repose sur des bases
plus solides.

o L’instrument utilisé dans cette thése devant étre un
questionnaire, il nous est apparu indispensable d’en
maitriser au mieux les finesses de la création.

o Les différents sujets explorés par ces questionnaires
(ex.: alimentation, voix...) seront de maniére

générale repris dans le questionnaire a créer.
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6.2. Les gualités de « I'instrument

idéal »

Pour étre suffisamment fiable, cet instrument devrait (13.14)

- Etre proposé sous forme d’un questionnaire plutdét que sous
forme d'une interview. Ceci de maniére a éviter I'influence
que pourrait avoir I'interrogateur sur les réponses apportées.

- Etre raisonnablement court de telle sorte que la concentration
du participant soit maintenue a un niveau suffisant.

- Etre assez facile a comprendre.

- Permettre des réponses simples et non équivoques.

- Etre utilisable dans plusieurs langues.

- Etre suffisamment complet que pour « balayer » 'ensemble
de la notion de qualité de vie. Les Variables analysées
devraient étre :

o Les plaintes physiques.
o Les plaintes psychiques.
o Les interactions sociales.
o Le statut fonctionnel du patient.
Les questions peuvent étre proposées sous différentes formes (13).

- Echelle de « Guttman » : il s’agit d’un jeu d’items avec des
réponses dichotomiques (oui/non). Il s’agit du systéme le plus
simple. (Ex. : « Le ciel est bleu : oui/non)

- Echelle de «Lickert»: il s’agit d'un jeu d’items dont la
réponse doit étre portée sur une échelle s’étendant de 1 a 4.
Le 1 signifiant par exemple « Trés mauvais » ou « Pas du

tout», le 4 signifiant par exemple « Trés bon» ou
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« Enormément ». (Ex : « Comment jugez-vous les services de
cet hotel ? »)

- Echelle en 7 points s’étendant de -3 a + 3 en passant par 0.
Le O étant une réponse « neutre » tandis que le -3 signale
une situation défavorable par exemple « inacceptable » ou
« Trés mauvais » et le +3, une situation favorable par
exemple « Acceptable » ou « Trés bon». (Ex. « Quelle
appréciation donneriez-vous a l'accueil regu dans cette

administration ? »)

Ceci étant, la qualité de vie ne peut étre mesurée qu’indirectement et

de cette maniére, tout instrument de mesure est par nature imparfait.
(13, 15)

6.3. Les principaux qguestionnaires

utilisés

Huit questionnaires de valeurs différentes sont régulierement usités

dans la littérature ¥ :

- Le questionnaire de 'E.O.R.T.C. : divisé en 2 parties (I'une

utilisable pour tout type de cancer: QLQ-30 et lautre
spécifique au cancer téte & cou : H&N-35). Ce questionnaire
est celui le plus fréquemment rencontré et également celui qui
suscite le moins de critiques. Il apparait aussi comme étant le
plus complet et est parfaitement validé dans plusieurs

(14.8) | a majorité les études réalisées sur base de ce

langues.
questionnaire peuvent étre considérées comme assez fiables
du point de I'emploi de cet instrument puisque son utilisateur

doit apprendre ses regles aupres de [I'EORTC. Un
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engagement écrit est d’ailleurs indispensable avant toute
analyse. Ces raisons nous ont conduits a considérer
majoritairement des articles basés sur l'utilisation de cet

instrument.

Le questionnaire de I'Université de Washington (UW QOL)

ﬂ: comprend 15 questions et est utilisé régulierement par

les auteurs anglo-saxons. Il semble également fiable mais
explore de maniere moins compléte I'ensemble de la qualité

de vie. Il est spécifique aux cancers de la téte et du cou.

The functional Assessment of Cancer Therapy-Head and
Neck (FACT-H&N) "®: formé de 27 items « généraux » et 38

autres centrés sur les cancers cervico-faciaux. Il est fiable,

rapide a compléter mais peu interculturel.

Les 5 autres guestionnaires sont cités pour mémoire : mais

ne semblent pas étre utilisables de maniére aussi large et
fiable. ( The Head and Neck Radiotherapy questionnaire
(HNRQ) ¥ et QOL-Radiation Therapy Instrument Head and
neck Module (QOL-RTI/H&N) 0) - centrés uniqguement sur la
problématique radiothérapeutique ; University of Mischigan
Head and Neck QOL (HNQOL)®": sous forme d'interview
avec les biais décrits plus haut ; Quality of Life Questionnaire
for advanced Head and Neck Cancer (QLQ) ®: ne couvre
pas l'ensemble de la problématique (ex: respiration ou
mastication) ; QOL Instrument for Head and Neck Cancer
(QL-H&N) ©¥: assez étroit et dont la validité n'est pas

parfaite.)
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7.Place centrale du patient et son

avis

Les données de la littérature démontrent que la volonté premiére

(2425 Nous aurons

du patient est de guérir et de survivre a son cancer
trés largement I'occasion d’en discuter ultérieurement dans ce travail.
Le patient restant bien entendu au centre de toutes nos attentions, il
nous est apparu important de proposer quelques-uns de leurs
témoignages. lls permettront probablement de rendre davantage
compte de la réalités des propos développés tout au long de ce
travail. Ces témoignages ont été recueillis de maniére strictement
volontaire. Les seules demandes explicitement formulées au patient
étaient de donner, au travers de ces rapports, une vision de leur mode
de vie et de leur satisfaction ou de leur insatisfaction d’avoir bénéficié
d’'un tel traitement. Les patient choisis sont tous a priori guéris de leur
cancer ce qui permet a leur témoignage d’étre « dégagé » a priori du

sentiment de peur lié a la poursuite de la maladie.

71. Monsieur J-M.D. ,

Laryngectomisé en 2003 :

« C’est lors de I'année 2003 que le ciel m’est tombé sur la téte.
Lorsque I'on vous annonce que vous avez un cancer du larynx, on n’a
le temps ni de relativiser, ni de prendre son courage a deux mains, ni
de se laisser aller au désespoir. Je fus donc perdu, mais néanmoins
jai pu trouver le réconfort et étre guidé par un médecin ORL qui
m’aida a prendre une décision importante, c’est a dire, me faire

opérer.
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Malheureusement, je n’étais pas conscient du travail que
Jallais devoir accomplir pour arriver a la guérison, car le traitement qui
m’attendait, était lourd et contraignant.

L’intervention se passa au mieux, c’était le premier octobre
2003. Ce fut le moment le plus simple a supporter vu ce qui
m’attendais plus tard. Je suis resté un mois a I'hépital et tout se passa
tres bien grace aux soins et a la gentillesse du personnel, mais aussi
gréce au soutien psychologique des mes proches.

Arriva ensuite ['étape de la rééducation. Logopédie et
kinésithérapie que je pratiquai deux fois par semaine pendant deux
ans. C’est a ce moment que je découvrais une nouvelle voix. Une voix
beaucoup plus grave, qui lorsque je m’exprime, me fatigue
énormément.

Les premiers mois me paraissaient donc relativement
difficiles, car c’est une vue des choses completement différente qui
s’annonce. En effet, apres la laryngectomie, je n’ai plus qu’un orifice
pour faire rentrer lair, qui est protégé par un collant et une cassette
me permettant de respirer péniblement.

Le fait de manger est aussi une grande nouveauté, de
nouvelles habitudes étaient a prendre. Manger doucement, boire de
grande quantités d’eau, ne plus parler ni forcer apres les repas. Je
dois avouer que ce fut difficile pour moi. S’ajoutérent aux difficultés,
les problemes de fuites de la prothese, et les changements de celle-
ci, qui se font sans anesthésie.

En 2005, cette derniere fut éjectée par un granulome, ce qui
signifia que je devais rester un mois sans parler. C’est alors que la
voix cesophagienne et la logopédie devaient intervenir. Un gros travail
était a faire, mais 'habitude et les exercices réalisés faisaient que la
situation devenait de plus en plus facile.

Les inconvénients majeurs étaient surtout le fait que mon

odorat et le godt avaient disparus, néanmoins ils revinrent petit a petit
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au bout de 5 ans. C’est également le cas de la sensibilité au cou qui
tend a revenir peu a peu.

La seule chose positive que je voudrais retirer de cette
expérience, est le fait que dans mon malheur, la chance m’a souri. En
effet aucunes intervention a rayons i méme de chimiothérapie étaient
a prévoir puisque aucuns des ganglions ni les poumons étaient
atteints. La seule chose que je devais faire était de garder le moral, ce
qui fut relativement facilité par le suivi médical, mais aussi par la
qualité des soins qui me furent administrés et le professionnalisme
des infirmieres. (....)

En ce qui concerne mon quotidien, je dois avouer que je vis
presque normalement. Les travaux que je réalisais préalablement en
une journée, sont aujourd’hui, réalisés en deux ou trois jours.
Néanmoins le fait que je sois pensionné me donne l'opportunité de
travailler a mon rythme et d’organiser mes journées comme bon me
semble. D’'un point de vue alimentaire, je mange de tout sauf des
plats trop épicés. L’alcool fort est encore trop douloureux a ingérer,
mais je m’en passe facilement.

(....) Je dois avouer qu’en réalité le plus difficile pour moi,
c’est le regard des autres. Comme toute personne handicapée, les
regards qui se tournent vers vous sont des regards de curiosité. Si je
devais résumer en quelques mots cette situation, je dirais que je dois
faire preuve d’adaptation, et voir les choses comme si c’était une
nouvelle vie qui démarre. Forcément ce n’est pas facile tous les jours,

mais méme les personnes valides ont leurs fardeaux a porter. »
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7.2. Madame R.B.,

irradiée en 1993 pour un carcinome oro-

pharyngé, laryngectomisée « guérie » a sa
demande en 2009:

« Voici en résumé (...) ce qui m’a décidée a faire une laryngectomie :

Iy a 15 ans, j'ai fais un cancer de I'amygdale. Suite a la
radiothérapie, je e savais plus manger normalement, je faisais des
fausses déglutitions. C’est pour cette raison que 'on m’a posé une
sonde gastrique ( ndr: une gastrostomie) suite a une pneumonie
début 2008.

Au début, je pensais que c’était la meilleure solution et que je
pourrais vivre comme cela. Cependant, au fil du temps, j’ai réalisé que
je devais renoncer a tout, que ce soit sur le plan social ou actif. Je ne
pouvais plus me mettre a table avec les autres. Inviter des amis était
a proscrire. Je ne supportais plus rien ; méme faire a manger était
impossible si bien que j'ai pensé au suicide.

Un jour jai parlé de ma situation a mon ORL. Je lui ai
expliqué ce que je ressentais et ce que je voulais, c’est a dire une
trachéotomie amis il n’était pas d’accord avec moi. Je voulais manger
a tout prix. L'ORL m’a quant méme donné I'adresse du Dr. Demez au
CHU de Liége. Aprés réflexion, j'ai pris rendez-vous. J'ai expliqué au
Dr ; Demez ma situation qui m’a fait passer des examens. C’est alors
qu’il m'a proposé de faire une laryngectomie et m’a expliqué les
avantages et les inconvénients de cette intervention. J’ai tout de suite
été partante. Le docteur m’a demandé de bien réfléchir et m’a fait
rencontrer des laryngectomisés. Ceci m’a mis en confiance, tant que
je pouvais manger... Aprés ma réponse positive, I'opération a été

fixée au 1 » mars 2009. L’'opération s’est trés bien passée. Depuis je
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vais trés bien, je n’ai jamais regretté cette intervention. Je mange et je
commence a parler progressivement. Je sais que j'y arriverai avec le
temps. Je recommence une vie normale et mon moral est au beau

fixe. »

Ces quelques témoignages auront, nous I'espérons, permis au
lecteur moins averti de ces pathologies et effets de mieux cerner

la situation et le sujet exact de nos préoccupations.
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Travail original
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A. Les fondements et postulats :

Comme nous l'avons vu dans lintroduction, la qualité de vie est
maintenant définie et largement étudiée dans la littérature. Celle-ci
s’appuie presque exclusivement sur le point de vue du patient (qui
est évidemment le propre acteur de sa vie et de la qualité de cette
derniére). Nous aurons largement I'occasion de revenir sur ce point
de vue lors de la discussion des résultats. L’avis du corps soignant et
plus particulierement du médecin est pour ainsi dire absent de la
littérature. Pourtant, comme tout étre humain, le praticien est porteur
d’'un vécu qui va influencer sa fagon de percevoir le mode de vie de
son patient.

De cette réflexion, sont nés les postulats qui soutiennent cette
these :

- Le médecin a un avis précis sur la qualité de vie du patient.

-l est possible que cet avis soit différent de celui du patient lui-

méme.

- Il est probable que cet avis joue un rdle important dans le

choix du traitement proposé au patient.
Le travail a donc pour but de confirmer ou d’infirmer tout ou en
partie ces postulats principaux mais aussi d’en étudier les

implications.
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B.Le choix des populations a

étudier :

A notre sens, tous les intervenants de la prise en charge du

patient cancéreux devraient étre interpellés. Il s’agit en premiére

intention du généraliste et de 'O.R.L. En seconde intention arrivent

les oncologues et radiothérapeutes.

Nous avons choisi volontairement de ne prendre en compte dans

ce travail que les généralistes et O.R.L. pour deux raisons :

Pour éviter de nous « disperser » et pour limiter un minimum
les informations a analyser qui nous apparaissaient d’emblée
comme pouvant étre nombreuses et denses.

Parce que le généraliste joue un role de premiere ligne et est
donc a la base de la prise en charge en étant le référent
principal. Son r6le dans la prise en charge est donc
primordial. La place de 'O.R.L. est également importante et il
joue un rdle de référent « secondaire » indéniable. De part
leur place de référents, tant 'omnipraticien que le spécialiste
O.R.L. vont donner trés probablement une direction a la prise
en charge ne serait-ce que par le choix de I'envoi du patient
chez I'un ou lautre spécialiste en oncologie cervico-faciale.
Les oncologues et les radiothérapeutes, bien que jouant
également un réle majeur dans la prise en charge du malade,
n’apparaissent que dans un second temps dans cette prise en
charge. Le patient a alors déja « subi » la perception de sa
maladie par les premiers intervenants qui I'auront dés lors
déja plus ou moins orienté. L'implication pour le patient de la

perception de sa qualité de vie qu’ont les oncologues et les
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radiothérapeute est de ce fait probablement moins importante

dans le choix du traitement.

Vivant en Belgique, il nous est apparu comme une chance de pouvoir
étudier des populations (néerlandophones et francophones) de
cultures différentes. Des lors, ce travail ne s’est pas arrété a la
frontiére linguistique mais s’est étendu a lI'ensemble du territoire
national. 1l faut encore savoir, qu’afin d’éviter toute contestation
déontologique, un avis a été demandé auprés de I'Ordre des
Médecins. L’Ordre Provincial de Liége a marqué son accord avec

extension de principe a 'ensemble de la Belgique. (Annexe 1)

C.Présentation du travail

De maniére a faciliter la compréhension du lecteur, je propose de
diviser ce travail en deux parties distinctes :
- Les spécialistes O.R.L.

- Les médecins traitants.
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1.

Les spécialistes O.R.L.
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1.1. Le poids scientifique du

chapitre :

1.1.1 Les communications :

-« Quality of life measurement and quality of life perception
within medical world for head and neck cancer » Liege, le
17/11/05, Congres de la Société Royale Belge d’ORL.

-« Perception of head and neck cancer quality of life within the
medical world- a belgian study » Prague, le 29/06/06, 3¢
world congress of international federation of head and neck
oncologic societies.

-« La deflation thérapeutique: acceptable a nos yeux de
médecins » Lille, le 24/11/2006, Congres de la société
francaise de carcinologie cervico-faciale.

-« Perception of head and neck cancer quality of life within the
medical world- a belgian study » Barcelona, le 23/02/2007,
Poster, International Meeting on Innovative Approaches in
Head and Neck Oncology.

-« Perception of head and neck cancer quality of life within the
medical world : a multicultural study » San Francisco, le
21/07/2008, Poster, 7" International Conference on Head and

Neck Cancer.

58



1.1.2 Les abstracts :

P.Demez, P.Moreau : « Perception of head and neck cancer
quality of life within the medical world- a belgian study »
Otorinolaryngologie a foniatrie. June/2006, vol. 55 (sup. 1),
p43.

P.Demez, P.Moreau : « Perception of head and neck cancer
quality of life within the medical world- a belgian study »
Radiotherapy & oncology Feb. 2007, vol. 82 (sup. 1), p80.
P.Demez, P.Moreau : « Perception of head and neck cancer
quality of life within the medical world : a multicultural study »
7" International Conference on Head and Neck Cancer,
Abstract book:” P211”, page 268.

1.1.3 Les publications :

P.Demez, P.Moreau: «La deflation thérapeutique:
acceptable a nos yeux de médecins ? Une étude sur la
population O.R.L. belge. » J-L Lefebvre, D. Chevalier. EDK,
Paris© 2008, pp41-50. (annexe 2)

P. Demez, P. Moreau : « Perception of head and neck cancer
quality of life within the medical world : a multicultural study »
Head and Neck, publication online le 1 avril 2009 ; En attente

de publication papier (annexe 3)
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1.2 Méthodes

1.2.1 Population « cible »

1.2.1.1 La population

L’ensemble des spécialistes O.R.L. belges a été proposé
comme cible de I'étude. Pour les contacter tous, la base de données
de la Société Royale Belge D’O.R.L. a été utilisée. Les spécialistes en
formation ont été volontairement écartés de I'étude de maniére a
supprimer le biais lié a I'apprentissage. Ceci correspond a 500

médecins spécialistes contactés.

1.2.1.2 Mode de contact

Chaque spécialiste a été contacté individuellement par la poste.
Il a regu non seulement un questionnaire a compléter (le mode
d’interrogation idéal, comme évoqué ci-dessus), une lettre explicative
mais également une enveloppe pré timbrée a I'adresse du service
d’O.RL. du C.H.U. de Liege. Ce systeme d’enveloppe affranchie a été
choisi de maniére a inciter nos confréres a répondre et donc a
augmenter le taux de réponse et le nombre de dossiers analysables.
Notons que les réponses étaient strictement anonymes si bien qu’il a

été impossible de solliciter une seconde fois les non répondeurs.
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1.2.2 Questionnaire

1.2.2.1 Construction et Données explorées

Cet instrument est divisé en deux parties distinctes:
- Une étude des notions démographiques concernant les
praticiens.

o Formée de questions ouvertes a réponses chiffrées
(ex : age)

o Formée de questions a choix multiples aisément
compréhensibles et non équivoques (afin de réduire
le risque d’erreur et faciliter le réle du répondeur).

- Une étude de la perception de la qualité de vie a proprement
parlé.

o Formée de questions simples (toujours dans le méme
esprit de facilité)

=  Choix multiples

= Dichotomique de Guttman

= Echelle de Lickert

= Echelle en « 7 points »

o Permettant d’explorer :

= Les différents types de traitements

= Les symptomes

= L’importance de la qualité de vie
Le temps moyen nécessaire pour répondre a ce questionnaire est de
12 minutes (test réalisé avec le concours d’ assistants du service
d'O.R.L))
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1.2.2.2 Présentation

Chaque médecin a regu un questionnaire dans sa langue natale
(frangais ou néerlandais). Par ailleurs, une lettre d’introduction et

explicative était également jointe au questionnaire.

Ce guestionnaire se présentait comme suit :
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Questionnaire réservé aux ORL

Questions d’information générale

- Sexe M-F
- Date d’obtention du diplome de docteur en médecine :
- Date de naissance : ..... [ociidcoiiii.
- Vous travaillez :
o Enprivé
En milieu hospitalier
o Les deux
- Vous pratiquez en milieu :
o  Plut6t urbain
o  Plutét rural
o Codepostal : ..........
- La majeure partie de votre activité concerne :
o I’ORL « générale »
o larhinologie
o [D’otologie
o lalaryngologie
o le domaine cervico-facial
- Combien de nouveaux patients atteints d’un cancer des VADS (
Voies Aéro-Digestives Supérieures ) recrutez-vous paran ? ......
- Avez-vous, parmi vos proches, des personnes qui présentent ou qui
ont présenté un cancer des VADS ?
o Oui

o Non



Questions qualité de vie

- Pensez-vous que la qualité de vie puisse étre évaluée de maniere
objective ?
o Oui
o Non
Pensez-vous que les options thérapeutiques doivent considérer la
qualité de vie ?
o  Oui, méme si les chances de survie sont moindres
o Oui, sauf'si les chances de survie sont moindres
o Non
- Pensez-vous qu’il est acceptable de s’abstenir parfois de tout
traitement curatif compte tenu de 1’altération consécutive de la
qualité de vie ?
o Oui
o Non
- Dans ces cas, pensez-vous que le patient (parfaitement informé de la
situation) doit participer a cette décision ?
o Oui
o Non
- Dans ces mémes cas, pensez-vous que la famille du patient
(parfaitement informée de la situation) doit participer a cette
décision ?
o Oui

o Non



La découverte a votre consultation d’un patient présentant un cancer
ORL suscite chez vous : (plusieurs réponses possibles)

o L’envie de le référer le plus vite possible a un confrere

cervico-facial

o Un sentiment de dégott

o Une réelle envie de le prendre en charge vous-méme

o Une certaine contrariété a devoir lui expliquer la situation

o Aucune réaction : un cancer ou une autre pathologie...

o Un sentiment d’empathie
Pensez-vous que votre discours ou votre regard sur le patient
influencent la qualité de vie du patient ?

o Oui

o Non

Pensez-vous que votre prise en charge influence la qualité de vie du

patient ?
o Oui
o Non

Pensez-vous que le comportement de sa famille influence la qualité
de vie du patient ?

o Oui

o Non
Pensez-vous qu’une prise en charge psychologique soit utile pour
préparer le patient a son état post-thérapeutique ?

o Oui

o Non
Pensez-vous qu’une prise en charge psychologique soit utile dans le
suivi ou le soutien du patient dans le décours de son traitement ?

o Oui

o Non



- D’un point de vue de la qualité de vie, vous jugez :

( Entourez un chiffre de —3 a +3 en fonction d’ou vous pensez vous situer

pour chaque item)

Une trachéotomie

>
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable
Une sonde gastrique
>
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable
Une sonde de gastrostomie
>
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable
Une agueusie
>
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable
Une anosmie
>
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable
Une hypogueusie
>
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable



Une laryngectomie totale sans prothése trachéo-oesophagienne

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une laryngectomie totale avec prothése trachéo-oesophagienne

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une obstruction nasale importante

< >
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une hypoacousie 1égére

< >
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une hypoacousie sévére

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une dysarthrie importante (compréhension possible avec attention

marquée )

< >
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable



Une alimentation pateuse

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une alimentation liquide

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une sécheresse de bouche importante

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une rhinorrhée constante

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Un écoulement salivaire inter-labial

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable



- Apreés les gestes suivants, vous jugez la qualité de vie :

Tres mauvaise Mauvaise

Chirurgie

Evidement cervical

1 2

Laryngectomie totale

1 2

Laryngectomie partielle (chep, chp)
1 2

Cordectomie laser

1 2

Glossectomie totale

1 2

Bonne Trés bonne
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4

Glossectomie partielle ( avec reconstruction )

1 2

3 4

Bucco-pharyngectomie ( avec reconstruction )

1 2

Mandibulectomie ( avec reconstruction )

1 2

3 4



Mandibulectomie ( sans reconstruction )

1 2

Radiothérapie principale

Radiothérapie bucco-pharyngée
1 2

Radiothérapie laryngée & hypopharyngée
1 2

Radiothérapie sur les aires ganglionnaires

1 2

Chimio-radiothérapie concomitante

1 2

Radiothérapie post-opératoire

Radiothérapie bucco-pharyngée
1 2

Radiothérapie laryngée & hypopharyngée
1 2

Radiothérapie sur les aires ganglionnaires

1 2



Chimiothérapie

Néo-adjuvante (avant un autre traitement)

1 2 3 4

Concomitante a la radiothérapie

1 2 3 4
Palliative
1 2 3 4

- En termes de qualité de vie, quelle importance accordez-vous

a:

L’alimentation

<
Peu import-3 -2 -1 O 1 2 3 Tres import.

La voix

<
Peu import-3 -2 -1 O 1 2 3 Tres import.



La respiration

< >
Peu import-3 -2 -1 O 1 2 3 Tres import.

L’aspect physique

< >
Peu import-3 -2 -1 O 1 2 3 Tres import.
La douleur
< >
Peu import-3 -2 -1 O 1 2 3 Tres import.

Pensez-vous qu’une étude sur la qualité de vie de ces patients atteints d’un
cancer soit intéressante ?

- Ou

- Non

Nous vous remercions trés vivement de votre précieuse aide et restons a

votre entiere disponibilité pour toutes informations complémentaires.



1.2.3 Traitement statistique

Aprés dépouillement, chaque réponse a été méticuleusement
introduite dans un tableau informatique. C’est ce dernier qui a été
utilisé pour I'étude statistique. Celle-ci a été réalisée par le service de
bio-statistiques de 'université de Liége. Les résultats ont été exprimés
en termes de moyenne * écart-type (SD) pour les variables
quantitatives, et de fréquence (%) pour les variables catégorisées. La
comparaison de variables qualitatives entre plusieurs groupes d’'ORL
a fait appel au test classique du chi-carré pour tables de contingence.
Les moyennes des variables quantitatives, quant a elles, ont été
comparées entre plusieurs groupes par une analyse de la variance a
un critere tandis que le test t de Student pour échantillons
indépendants a été utilisé pour comparer les moyennes entre deux
groupes. Le test non paramétrique de Kruskall-Wallis a été utilisé
dans le cas de variables non normalement distribuées. L'analyse
statistique a toujours été effectuée sur le maximum de données
disponibles. Tous les résultats sont considérés comme significatifs au
niveau d'incertitude de 5% (p<0.05). Les calculs ont été réalisés a
'aide des logiciels SAS (version 9.1 pour Windows) et S-PLUS

(version 6.2 pour Windows).
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1.3 Résultats

1.3.1 Taux de réponses

Nous avons regu 245 réponses dont une était inexploitable par
manque de données

démographiques. Ceci représente un taux de réponse de 49,5%.

1.3.2 Démographie

- La répartition linguistique est assez homogéne avec 110
questionnaires en néerlandais retournés et 134 en frangais. La
distribution des répondants dans les différentes provinces apparait
également harmonieuse compte tenu de la démographie médicale
nationale. Notons qu’environ 30 % des confréres qui ont accepté de
répondre n’ont pas souhaité laisser leur code postal.

- Le sexe ratio était de 2,05 hommes pour 1 femme avec un age
moyen de 46,7 ans (avec des écarts de 31 a 82 ans).

- L'activité au sein de la spécialité est répartie de la maniéere
suivante : 57% d'orl généraux, 15% de rhinologistes, 13,5%
d’otologistes, 6% de laryngologistes et 8,5% de chirurgiens cervico-
faciaux.

- La majorité des médecins ayant répondu affirmait avoir une
activité tant privée qu’hospitaliere (65,6%) tandis que seulement
0,05% de ces médecins travaillaient uniquement en privé et 29%
uniguement au sein d’une institution hospitaliere. L’activité est

principalement réalisée en milieu urbain (80%).
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- Le nombre moyen de nouveaux cas de patients présentant un

cancer des VADS, vu par médecin et par an, était de 62 (8 a 192)

pour le groupe des chirurgiens cervico-faciaux et de 9 (0 a 60) pour le

reste de la population.

- 15,5% de I'ensemble des répondeurs ont répondu avoir des

relations proches souffrant ou ayant souffert d’'un cancer des VADS.

Etude statistique de cette population

Résultats significatifs :

Les femmes ORL sont plus jeunes que les hommes (41 + 6.7 ans
vs 49 + 10.9 ans, p<0.0001)

Les femmes ORL ont moins d’expérience professionnelle que les
hommes (16 + 6.7 ans vs 24 £+ 10.8 ans, p<0.0001)

La répartition de la pratique (privée, hospitaliere, les deux) différe
entre les deux régions linguistiques du pays. En Wallonie, il y a
plus de médecins qui pratiquent les deux qu’en Flandres (72% vs
59%).

Les ORL pratiquant uniquement en milieu privé sont plus agés
que les autres (62 £ 14 ans en milieu privé, 44 £ 9.0 ans en milieu
hospitalier et 47 + 10 ans dans les deux milieux, p<0.0001)

Idem pour I'expérience professionnelle

Il'y a plus dhommes que de femmes travaillant plutét en milieu
urbain (82% vs 66%, p=0.028)

'y a plus de femmes que d’hommes qui pratiquent 'ORL
générale (87% vs 74%, p=0.019)

Il y a moins d’ORL pratiquant 'TORL générale en milieu hospitalier
que dans le privé ou chez les ORL pratiquant en privé et en milieu
hospitalier (65% en milieu hospitalier, 92% en milieu privé, 83%

chez les ORL pratiquant dans les deux milieux, p=0.005)
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Il'y a moins d’'ORL généraux dans le milieu urbain (73% dans le
milieu urbain, 93% dans le rural et 92% chez les ORL pratiquant
dans les deux milieux, p=0.0068).

Il'y a légérement plus dhommes que de femmes qui choisissent
I'otologie (22% vs 12%, p=0.052)

Plus d’hommes que de femmes choisissent le domaine cervico-
facial (16% vs 2.6%, p<0.0025)

Les ORL qui choisissent le domaine cervico-facial ont tendance a
étre plus jeunes que les autres (43 + 9.0 vs 47 + 11 ans, p=0.057)
Les hommes recrutent en moyenne plus de patients atteints de
VADS que les femmes paran (19 £ 30 vs 7 £ 9, p<0.0001)

Les spécialistes en CF recrutent plus de patients atteints d’'un
cancer des VADS que les autres sous spécialités. (62 £ 55 vs 9 +
8, p<0.0001) Remarquons que le nombre minimum de patients
recrutés par an est de 8.

Il'y a légérement plus d’ORL connaissant un proche atteint en
laryngologie que dans les autres spécialisations (32% vs 14%,
p=0.046).
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1.3.3 Questions générales de qualité

de vie

1.3.3.1 Pensez-vous que les options thérapeutiques
doivent considérer la QDV ?

Aucun médecin n’a répondu « non », 75,5% d’entre eux a répondu
« oui, méme si les chances de survie sont moindres » et 23,7% « oui,
sauf si les chances de survie sont moindres ».

0,8% des sujets analysables n’ont pas donné de réponse a cet item.
(Fig. 1)

Pensez-vous que les options thérapeutiques
100 doivent prendre en compte la qdv?
o 30
R Y
27 0 08
0 : . . |
Figure 1
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La différence entre les réponses « oui,méme » et « oui sauf » est
hautement significative (p < 0.0001).

Démographie
En mode multivarié

Aucune variable démographique n’est significative.
Malgré ceci, si on se penche sur les analyses univariées, nous
retrouvons des différences significatives pour I'dge (p = 0.028) et
I'expérience professionnelle (p = 0.040) avec des médecins sacrifiant
d’autant plus aisément la survie pour la qualité de vie qu’ils sont
jeunes et ont donc moins d’expérience professionnelle. De méme, il
existe une différence significative entre le groupe possédant des
proches atteints d’'un cancer des VADS et le reste de la population (p
=0.028). Les membres du premier groupe apparaissent plus pondérés
quant a l'idée de sacrifier la survie pour maintenir la qualité de vie.
(Fig. 2 et 3)
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1.3.3.2 Pensez-vous qu’il soit acceptable de s’abstenir
parfois de tout traitement curatif compte tenu

de l’altération consécutive de la QDV ?

72,13 % de la population a répondu « oui », 23,77 % « non » et 4,1 %

n’a pas donné de réponse (p < 0.0001). (Fig. 4)

Pensez-vous qu'il soit acceptable de s'abstenirparfois de tout traitemnt cuartif compte tenu de
l'altération consécutive de la qdv?
80
60
°
® 40 72,13
20
23,74 4,1
O 1
oui non pas de réponse
Figure 4

Nous n'avons pas pu mettre en évidence de différences
significatives en fonction des données démographiques. Retenons
malgré tout que les chirurgiens cervico-faciaux ont plus
majoritairement répondu « oui » que le reste de la population (78,5 %
versus 71,6 %) (p = 0.21). (fig. 5)
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Par ailleurs, 84 % des médecins ayant répondu « oui, méme si
les chances de survie sont moindres » a la premiére question ont
également répondu « oui » a la seconde. Par contre, seuls 46% de
ceux qui ont donné comme réponse « oui, sauf si les chances de
survie sont moindres » ont aussi dit «oui» a la deuxiéme

interrogation. (p < 0.0001)

1.3.3.3Dans ces cas, pensez-vous que le patient
(parfaitement informé de la situation) doit

participer a la décision ?

Pour la majorité de nos confréres (98,5%), il est évident que pour
prendre une telle décision,le patient (p < 0.0001) doit participer

activement a la discussion. (Fig. 6)

Démographie
Aucune donnée démographique n’entraine de différence statistique

au sein de la population.

1.3.3.4Dans les mémes cas, pensez-vous que la
famille (parfaitement informée de la situation)

doit participer a la décision ?

Bien que moins nette que pour la question précédente, la réponse est
majoritairement « oui » ( 59,5%) (p = 0,0002). (Fig. 6)

Démographie

Aucune donnée démographique n’entraine de différence statistique

au sein de la population.
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1.3.3.5 La découverte a votre consultation d’un patient
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1.3.3.5.1 L'envie de le référer le plus vite possible a un

confrére cervico-facial :

Réponse retrouvée chez 63,5% des praticiens généraux.
Démographie :
Point de vue multivarié

L’envie d’en référer le plus vite possible a un confrere CCF
diminue plus le nombre de cas recrutés par an augmente (p<0.0001)
et est plus importante chez les ORL travaillant en milieu privé qu’en

milieu hospitalier (p=0.037) ou dans les deux milieux (p=0.0074).

1.3.3.5.2 Un sentiment de dégolt :

Réponse retrouvée chez 1% des praticiens généraux, sans qu’aucune

donnée démographique n’influence les réponses.

1.3.3.5.3 Une réelle envie de le prendre en charge vous-

méme :

25,6% des ORL généraux et 86% des CCF ont coché cet item.
Démographie

Point de vue multivarié

L’envie de prendre le patient en charge soi-méme est plus faible chez
les femmes (p=0.0005) et chez les ORL qui ne sont pas dans le
domaine CF (p=0.014).

1.3.3.5.4 Une certaine contrariété a devoir lui expliquer la

situation :

Chez 13 % des ORL généraux et chez 7% des CCF.
Démographie
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Point de vue multivarié

En milieu privé, 39% des ORL ressentent une certaine contrariété a
devoir expliquer la situation aux patients contre 11% en milieu
hospitalier et 11% chez les ORL travaillant dans les deux milieux
(p=0.014).

1.3.3.5.5 Aucune réaction: un cancer ou une autre

Réponse retrouvée parmi 5% des ORL généraux et 14% des CCF.

Démographie
Point de vue multivarié

Aucune variable n’a d’effet significatif sur les réponses.

1.3.3.5.6 Un sentiment d’empathie :

Retrouvé chez 53,5% des ORL généraux et 46,6% des CCF
Démographie

Point de vue multivarié

Le sentiment d’empathie est plus important chez les ORL ne
connaissant pas de proches atteints (p=0.021), et pratiquant dans le
milieu rural plutét que dans les deux milieux (p=0.013). Le sentiment
d’empathie diminue plus I'expérience professionnelle augmente
(p=0.023).
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1.3.3.6 Pensez-vous que votre discours ou votre
regard sur le patient influence la QDV du
patient ? (Fig. 8)

88% de réponses « oui »contre 11% de réponses « non » (p<0.0001)
Démographie :

Point de vue multivarié

Il 'y a plus de francophones (94%) qui pensent que le discours ou le
regard a une influence sur la QDV que de néerlandophones (83%)
(p=0.033).

En mode univarié il est intéressant de noter que 100% des ORL
connaissant un proche atteint de cancer ORL pensent que le
discours ou le regard a une influence sur la QDV du patient contre
87% d’ORL ne connaissant pas de proches atteints(p=0.020).

1.3.3.7 Pensez-vous que votre prise en charge
influence la QDV du patient ? (Fig. 8)

92.5% de réponses «oui»contre 5.5% de réponses « non»
(p<0.0001)

Démographie :

Point de vue multivarié

Iy a 89% des femmes qui pensent que la prise en charge influence la
QDV du patient contre 97% des hommes (p=0.0017).
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1.3.3.8 Pensez-vous que le comportement de sa

famille influence la qualité de vie du patient ?
(Fig. 8)

95.5% de réponses « oui»contre 3,5% de réponses « non»
(p<0.0001)

Démographie

Point de vue multivarié

Il'y a 100% des francophones qui pensent que le comportement de la
famille a une influence sur la QDV du patient contre 92% de
néerlandophones (p=0.0007). Les ORL pensant que la famille a une
influence sur la QDV du patient recrutent plus de patients par an que
les autres (14 + 24 vs 36 + 54, p=0.02).

Influence du regard, de la prise en charge
et de la famille
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Figure 8
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1.3.3.9 Pensez-vous qu’une prise en charge
psychologique soit utile pour préparer le

patient a son état post-thérapeutique ? (Fig. 9)

89% de réponses « oui »contre 11% de réponses « non » (p<0.0001)

Démographie
Point de vue multivarié

'y a 86% des hommes qui pensent que la prise en charge
psychologique post-thérapeutique est utile contre 96% des femmes
(p=0.019).

1.3.3.10 Pensez-vous qu’une prise en charge
psychologique soit utile dans le suivi ou le
soutien du patient dans le décours de son
traitement ? (Fig.9)

94% de réponses « oui »contre 6% de réponses « non » (p<0.0001)
Démographie

Point de vue multivarié

'y a 91% des hommes qui pensent que la prise en charge
psychologique dans le décours du traitement est utile contre 99% des
femmes (p=0.029).
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1.3.3.11 Pensez-vous que la QDV puisse étre évaluée

de maniére objective?

56% de réponses « oui » contre 44% de réponses « non ».

Démographie :
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables.
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1.3.3.12 RESUME

Pour faciliter la compréhension de I'ensemble de ces résultats, les
données principales (a I'exception de la question a choix multiples)

sont reprises dans le tableau ci-dessous.

Question|Pensez-vous que: Oui Non p-value
1 Les options thérapeutiques doivent considérer la[242 (100%) |0 -
QDV. (0%)
1(a) Oui, méme si les chances de survie sont moindres. 184 58 (24%) |<0.0001
(76%)
2 Il est acceptable de s’abstenir de tout traitement|176 60 <0.0001
curatif (75%) (25%)
compte tenu de l'altération de la QDV
2 (a) Dans ce cas, le patient doit participer a la décision. 240 3 <0.0001
(99%) (1%)
2 (b) Dans ce cas, la famille doit participer a la décision. 145 88 0.0002
(62%) (38%)
3 Votre discours ou votre regard influence la QDV. 215 26 <0.0001
(89%) (11%)
4 Votre prise en charge influence la QDV. 225 13 <0.0001
(95%) (5%)
5 Le comportement de la famille influence la QDV. 233 9 <0.0001
(96%) (3.7%)
6 Une prise en charge psychologique est 212 26 (11%) [<0.0001
utile avant le traitement. (89%)
7 Une prise en charge psychologique est utile 224 15 <0.0001
apres le traitement. (94%) (6%)
8 Il est possible de mesurer de maniére objective la[132 104 (44%) |0.0684
QDV. (56%)
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1.3.4 Acceptabilité des symptomes et

des traitements

L’analyse statistique de cette partie du questionnaire s’est avérée
assez difficile compte tenu du nombre de possibilités offertes dans
une échelle en 7 points comme celle proposée ici. Pour discerner les
différences démographiques essentielles, nous avons choisi deux
modes d’exploration des résultats. Dans un premier temps, les
catégories positives ont été regroupées et de méme pour les
catégories négatives. De cette maniére, 3 sous-groupes ont été
formés (<0= « inacceptable », 0= « ni acceptable, ni inacceptable »,
>0= «acceptable ») Dans un second temps , toutes les catégories ont

été considérées séparément afin de détecter d’éventuelles nuances.
Pour faciliter la lecture et la compréhension de ces résultats,

les différents items seront regroupés en trois groupes:

« alimentation », « respiration & voix », « golt & articulation ».

1.3.4.1 Alimentation

1.3.4.1.1 Sonde gastrique :

[n | @ | 2 | ] o | ¢ | ¢2 | +3 |

240 | 13(5.42) | 31(12.92) | 47(19.58) | 28(11.67) | 47(19.58) | 41(17.08) | 33(13.75)
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Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

Iy a 61% des néerlandophones qui trouvent que I'effet de la sonde
gastrique sur la QDV du patient est acceptable contre 41% des
francophones (p=0.0029).

Il semblerait également que d’un point de vue univarié une tendance
liée a la connaissance d’'un proche se détache. En effet, 26% des
ORL connaissant un proche atteint trouvent l'effet de la sonde
gastrique inacceptable contre 40% des ORL ne connaissant pas de
proche malade. (p=0 .0278)

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Nous retrouvons I'effet de la région.

1.3.4.1.2 Sonde de gastrostomie :

[n] 3@ 0| o | ¢n | 2| +3 |

[ 239 | 8(3.35) | 18(7.53) | 20(12.13) | 39(16.32) | 42(17.57) | 59(24.69) | 44(18.41)

Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 74% des néerlandophones qui trouvent que leffet de la
gastrostomie sur la QDV du patient est acceptable contre 49% des
francophones (p=0.0006). Les ORL trouvant I'effet inacceptable ont
une plus longue expérience professionnelle que ceux qui la trouvent
acceptable (26 £ 11 ans vs 20 + 10 ans, p=0.0006). 31% des ORL

travaillant dans un cabinet privé trouvent I'effet acceptable contre 80%
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travaillant en milieu hospitalier et 54% dans les deux milieux
(p=0.0003). 56% des ORL travaillant en milieu urbain trouvent I'effet
acceptable contre 91% en milieu rural et 62 dans les deux milieux
(p=0.016).

B. Sept catégories

Point de vue univarié

Nous retrouvons les effets de la langue.

1.3.4.1.3 Alimentation pateuse :

[n] 3@ 0| o | ¢ | ¢2 | ¢3 |

244 | 4(1.64) | 229.02) | 52(21.31) | « « (13.52) | 57(23.36) | 58(23.77) | 18(7.38)

Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 63% de des néerlandophones qui trouvent que l'effet de
l'alimentation pateuse sur la QDV du patient est acceptable contre
47% des francophones (p=0.0066).

A nouveau, en mode univarié, la méme tendance se dessine avec
35% des ORL ne connaissant pas de proche atteint trouvant I'effet
inacceptable contre 16% des ORL connaissant un proche (p=0.044).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Seul I'effet de la région est confirmé.
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1.3.4.1.4 Alimentation liquide :

[n] 3 | 2 | e | o | ¢ | ¢2 | ¢3) |

[ 242 | 14(5.79) | 44(18.18) | 50(20.66) | 33( 13.46) | 55(22.73) | 36(14.88) | 10(4.13) |

Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 51% des néerlandophones qui trouvent que l'effet de
I'alimentation liquide sur la QDV du patient est acceptable contre 33%
des francophones (p=0.0014).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Seul 'effet de la région est confirmé.

1.3.4.1.5 Sécheresse buccale importante :
In|<-3>| 2 | 0 | o | ¢1n | ¢2) [¢+3)]

243 | 6(2.5) | 33(13.75) | 50(20.83) | 40(16.67) | 50(20.83) | 49(20.42) | 15(5) |

Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 58% des néerlandophones qui trouvent que leffet de la
sécheresse buccale sur la QDV du patient est acceptable contre 36%
des francophones (p=0.0001).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié
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L’effet de la région est confirmé.

1.3.4.1.6 Ecoulement salivaire inter-labial :
[n] 3 | 2 | 1 | o | ¢1 | =2 | +3) |

[ 241 114.56) | 50(20.75) | 82(34.02) | 28(11.62) | 49(20.33) | 18(7.47) | 3(1.24)

Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié
Les francophones trouvent ce symptéme plus inacceptable que
les néerlandophones (p=0.012).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Effet de la région confirmé

1.3.4.1.7 Comparaison : (Fig.10)

L’écoulement de salive inter-labial est jugé plus inacceptable
que tous les autres items proposés (p<0.0001). L’alimentation liquide
est jugée plus inacceptable que la sonde gastrique (p=0.0007), la
sonde de gastrostomie (p<0.0001), I'alimentation pateuse (p<0.0001)
et la sécheresse (p=0.002). La sécheresse est jugée plus
inacceptable que Il'alimentation pateuse (p=0.0026), la sonde de
gastrostomie (p<0.0001) mais équivalente a la sonde gastrique
(p=0.28). L’alimentation pateuse est jugée équivalente a la sonde
gastrique (p=0.30) mais plus inacceptable que la sonde de
gastrostomie (p=0.0014). Finalement la sonde gastrique est jugée

plus inacceptable que la sonde gastrostomie (p<0.0001).
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1.3.4.2 Respiration & voix

1.3.4.2.1 Trachéotomie :

[nl@ ] 2 [ ¢ | o | ¢n | @2 | +3) |

242 | 4(1.65) | 33(12,64) | 31(12,81) | 35(14.46) | 47(19.42) | 52(21.49) | 40(16.53)

Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 72% des néerlandophones qui trouvent que leffet de la
trachéotomie sur la QDV du patient est acceptable contre 46% des
francophones (p=0.0003).

Plus l'expérience professionnelle de I'ORL est longue, plus il a
tendance a trouver I'effet de la trachéotomie acceptable. (p=0.0224)
B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Nous retrouvons l'effet de la région et de I'expérience professionnelle.

1.3.4.2.2 Laryngectomie totale sans prothése vocale :

[n] &3 | 2 [« ] o | ¢+ | 2| ¢+3) |

[ 239 | 46(19.25) | 54(22.59) | 38(15.9) | 28(11.72) | 39(16.32) | 22(9.21) | 12(5. 02)

Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

95



'y a 49% des néerlandophones qui trouvent que leffet de la
laryngectomie totale sans prothése sur la QDV du patient est
inacceptable contre 65% des francophones (p=0.011). Les ORL
trouvant l'effet inacceptable ont une plus courte expérience
professionnelle que ceux qui la trouvent acceptable (20 £ 9.9 ans vs
25 1+ 10.0 ans, p=0.0016).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Les résultats trouvés a partir des trois catégories sont confirmés.

1.3.4.2.3 Laryngectomie totale avec prothése vocale :

[n] 3@ 0| o | ¢n | @2 | +3 |

243 | 2(0.82) | 22(9.05) | 44(18.11) | 30(12.35) | 40(16.46) | 67(27.57) | 38(15.64)

Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 21% des néerlandophones qui trouvent que leffet de la
laryngectomie totale avec prothése sur la QDV du patient est
inacceptable contre 34% des francophones (p=0.021). Les ORL
trouvant l'effet inacceptable ont une plus courte expérience
professionnelle que ceux qui la trouvent acceptable (20 £ 9.9 ans vs
25 1+ 10.0 ans, p=0.0016).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

L’effet de la région et de I'expérience professionnelle sont confirmés.

96



1.3.4.2.4 Comparaison : (Fig.11)

Seule la laryngectomie sans prothese differe des deux autres
items. Celle-ci est jugée plus inacceptable que la trachéotomie
(p<0.0001) et la laryngectomie avec prothése (p<0.0001)

Inacceptable (%)
160 180

140

120

I T T
L. without prothesis Tracheotomy

L. with prothesis

Figure 11
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1.3.4.3 Golt & articulation

1.3.4.3.1 Dysarthrie :

[n] @ | @ |« | o | 0 | +2 | +3) ]
242|4(1 65)|41(16 94) |63(26 03) |38(15 70) |49(2o 25) |40(16 53) |7289

Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multiivarié

'y a 50% des néerlandophones qui trouvent que leffet de la
dysarthrie importante sur la QDV du patient est acceptable contre
32% des francophones (p=0.017). Les ORL pensant que l'effet est
acceptable ont une plus longue expérience professionnelle que ceux
qui pensent qu’il est inacceptable (24 + 11 ans vs 20 + 9.8 ans,
p=0.0075).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

L’effet de la région et de I'expérience professionnelle sont confirmés.

1.3.4.3.2 Ageusie :

|n ‘ (-3) ‘ (-2)‘ (1) ‘ 0 ‘ (+1) ‘ (*+2) ‘ (*3) |

240 | 1(0.42) | 18(7.5) | 29(12.08) | 20(12.08) | 50(20.83) | 67(27.92) | 46(19.17) |
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Démographie :

A. Trois catéqories

Point de vue multivarié
Aucun effet des variables.

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Aucun effet des variables.

1.3.4.3.3 Hypogeusie :

[ @& o [ e¢n | 2 | ¢3) |

1
| 2411 (0.41) | 1(0.41) | 16(6.64) | 29(12.03) | 28(11.62) | 56(23.24) | 110(45.64)

Démographie :

Idem
1.3.4.3.4 Anosmie :

[n| @ | @ | 0| o | ¢ | ¢+2 | +3) |
243 | 5(2.06) | 11(4.53) | 25(10.29) | 29(11.93) | 48(19.75) | 67(27.57) | 58(23.87)
Démographie :
ldem
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1.3.4.3.5 Comparaison : (Fig.12)

Tous les items different entre eux. Du plus acceptable au plus
inacceptable, on trouve : 'hypogeusie, 'anosmie, I'ageusie, la

dysarthrie importante.
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Figure 12
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1.3.5 Effet du traitement sur la qualité

de vie

1.3.5.1 La chirurgie

1.3.5.1.1 L’évidement cervical

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 233 | 1(043) | 13(5.58) | 137(58.8) | 82(35.19)|

Démographie :

Point de vue multivarié

Aucune variable n’apparait comme statistiquement significative.
Malgré ceci, en mode univarié, les ORL qui jugent que la QDV apres
un évidement cervical est mauvaise ou trés mauvaise ont une plus
longue expérience professionnelle (p<0.001) que ceux qui la jugent

bonne ou trés bonne (30 £+ 55 vs 22 + 11 et 19 = 9.8 ans,
respectivement)

1.3.5.1.2 Lalaryngectomie totale

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 220 | 26(11.35) |123(53.71)| 74(32 .31) | 6(2.62) |

Démographie :

Point de vue multivarié
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Les néerlandophones jugent la QDV meilleure que les francophones
aprés une laryngectomie totale (% bonne= 45% vs 27%, p=0.024).

En mode univarié, il faut noter que les CCF ont tendance a juger la
qualité de vie meilleure que les autres (%bonne= 56% vs 32%,
p=0.057).

1.3.5.1.3 La laryngectomie partielle

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 235 |  4(1.7) | 60(25.53) | 152(64.68) | 19(8.09) |

Démographie :
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables n’apparait.

1.3.5.1.4 La Cordectomie laser

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
[ 238 | 0 | 7(2.94) |111(46.64)|120(50.42)|

Démographie : (Différence entre « bonne » et « trés bonne »)

Point de vue multivarié

Iy a 60% des ORL francophones qui jugent la qualité de vie trés
bonne contre 41% des néerlandophones (p=0.0036). Il apparait aussi
que les ORL dans le domaine cervico-facial ont tendance a juger la

qualité de vie meilleure que les autres ORL (p=0.053)
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1.3.5.1.5 La glossectomie totale

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 237 | 184(77.64) | 51(2152) | 20084 | o |

Démographie : (Différence entre « mauvaise » et « trés mauvaise »)

Point de vue multivarié
Les ORL jugeant la QDV trés mauvaise ont une plus courte

expérience professionnelle (20 £ 10 ans vs 25 + 12 ans, p=0.0065).

1.3.5.1.6 La glossectomie patielle

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 232 | 13(5.6) |147(63.36)| 69(29.74) | 3(1.29) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Aucun effet des variables n’apparait.

1.3.5.1.7 La bucco-pharyngectomie avec

reconstruction

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 230 | 48(20.87) |133(57.83)| 48(20.87) | 1(0.43) |
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Démographie :

Point de vue multivarié

Les ORL qui pensent que la QDV est bonne ou trés bonne ont une
plus courte expérience professionnelle que ceux qui pensent qu’elle
est trés mauvaise (18 + 9.9 vs 25 + 10 ans, p=0.0032). Les cervico-
faciaux » trouvent la QDV meilleure que les autres (%bonne=42% vs
19%, p=0.019). Les ORL trouvant la QDV bonne ou trés bonne voient
plus de patients par an que ceux qui trouvent la QDV mauvaise ou
trés mauvaise (29 + 47 vs 12 + 16 et 7.3 + 7.2 patients,

respectivement (p<0.0001)).

1.3.5.1.8 La mandibulectomie avec reconstruction

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 231 | 38(16.45) |118(51.08)| 71(30.74) | 4(1.73) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Les ORL trouvant la QDV trés mauvaise ont une plus longue
expérience professionnelle que ceux qui la trouve mauvaise ou bonne
(26 £ 8.7 vs 21 £11 et 21 + 11 ans, respectivement p=0.0245). Ceux
qui la trouvent bonne ou trés bonne recrutent plus de patients par an
que ceux qui la trouvent mauvaise ou trés mauvaise (24 + 40 vs 11 +
15 et 11 £ 14, respectivement p=0.0033).
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1.3.5.1.9 La mandibulectomie sans reconstruction

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 233 | 130(55.79) | 94(40.34) | 9(3.86) | o |

Démographie : (différence entre « mauvaise » et « trés mauvaise »)

Point de vue multiivarié

'y a 80% des ORL en milieu rural qui trouvent la QDV aprés une
mandibulectomie avec reconstruction trés mauvaise contre 52% en
milieu urbain et 62% dans les deux milieux (p=0.0061). Ceux qui la
trouvent trés mauvaise recrutent moins de patients que ceux qui la
trouve mauvaise (12 + 17 vs 19 = 31, p=0.043). En plus, les ORL
connaissant un proche atteint jugent la QDV moins mauvaise que
ceux qui n'en connaissent pas (p=0.0046). Par ailleurs, plus 'ORL est

expérimenté, plus il juge la QDV mauvaise (p=0.047).

1.3.5.1.10 Comparaison des actes chirurgicaux en
terme de QDV (Fig. 13)

La qualit¢ de vie aprés une glossectomie totale est jugée plus
mauvaise qu’avec les autres actes chirurgicaux proposés (p<0.0001).
A la deuxiéme place de la plus mauvaise qualité de vie, on trouve la
mandibulectomie sans reconstruction. Aprés le classement est plus
difficile a établir. Pour les actes suivants, la qualité de vie est jugée
équivalente : laryngectomie totale avec la cordectomie laser (p=0.32),
la glossectomie partielle (p=0.51) et la mandibulectomie avec

reconstruction (p=0.28) et la cordectomie laser avec la glossectomie
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Good or very good qol (%)

120

partielle (p=0.11), la bucco-pharyngectomie (p=0.14) et Ia
mandibulectomie avec reconstruction (p=0.82).
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LC= cordectomie laser, ND= évidement ganglionnaire, PL=laryngectomie partielle,
M(r)= mandibulectomie avec reconstruction, PG(r)= glossectomie partielle, P(r)= bucco-

pharyngectmie, M(wr)= mandibulectomie sans reconstruction, Tg= glossectomie totale.

Figure 13
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1.3.5.2 La radiothérapie

1.3.5.2.1 La radiothérapie principale

1.3.5.2.1.1 Bucco-pharyngée

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 228 |  9(3.95) |122(53.51)| 92(40.35) | 5(2.19) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Les ORL qui jugent que la QDV apres une radiothérapie principale
bonne ou trés bonne ont une plus longue expérience professionnelle
(p<0.01) que ceux qui la jugent mauvaise ou trés mauvaise (24 + 12
vs 20 = 9.1 ans, respectivement). Il y a aussi un léger effet de la
région. Les francophones trouvent la qualité de vie plus mauvaise que
les néerlandophones (p=0.045).

1.3.5.2.1.2 Laryngée & hypo-pharyngée

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 230 | 5(2.17) | 71(30.87) | 144(62.61)| 10(4.35) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Les néerlandophones jugent la QDV meilleure que les francophones
(%bon=75% vs 60%, p=0.014).
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1.3.5.2.1.3 Cervicale (aires ganglionnaires)

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 235 | 2(0.85) | 23(9.78) | 161(68.51)|49(20.85)|

Démographie :

Point de vue multivarié

Aucun effet des variables.

1.3.5.2.2 La chimio-radiothérapie concomitante

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 226 | 21(9.29) |115(50.88)| 83(36.73) | 7(3.1) |

Démographie :
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables.

1.3.5.2.3 La radiothérapie post-opératoire

1.3.5.2.3.1 Bucco-pharyngée

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 220 | 20(8.73) |136(59.39)| 68(29.69) | 5(2.19) |

Démographie :

Point de vue multivarié
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Aucun effet n’est significatif. Il reste juste une tendance de la région

(p=0.054).(Les néerlandophones ayant une meilleure perception)
1.3.5.2.3.2 Laryngée & hypo-pharyngée

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
[ 220 | 114.8) |10043.67)]| 107(46.72)| 11(4.8) |

Démographie :
Point de vue multivarié

Aucun effet n'est significatif. |l reste juste une tendance de la région
(p=0.054).

1.3.5.2.3.3 Cervicale (aires ganglionnaires)

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 231 | 3(1.3) | 45(19.48) | 145(62.77) | 38(16.45) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Aucun effet des variables.

1.3.5.2.4 Comparaison au sein de la radiothérapie

Les résultats sont extrémement difficilement comparables et I'étude

statistique n’a pas démontré de résultats probants.

109



1.3.5.3 La chimiothérapie

1.3.5.3.1 Néo-adjuvante

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 224 | 11(4.91) | 9944.2) |107(47.77)| 7(3.13) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Les néerlandophones estiment que la QDV moins bonne que les
francophones (%bon= 41% vs 59%, p=0.0078).

1.3.5.3.2 Concomitante a la radiothérapie

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 225 | 28(12.44) |124(55.11)| 70(31.11) | 3(1.33) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Aucun effet des variables.
1.3.5.3.3 Palliative

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 227 | 77(33.92) |110(48.46)| 38(16.74) | 2(0.88) |

Démographie :

110



Point de vue multivarié
Aucun effet des variables. Mais d’'un point de vue univarié, il y a 8%
des ORL travaillant en privé contre 12% en milieu hospitalier et 21%

dans les deux milieux qui trouvent la QDV bonne (p=0.038).

1.3.5.3.4 Comparaison au sein de la chimiothérapie

La QDV est pergue de maniére différente pour les 3 types de prise en
charge. La prise en charge palliative est jugée comme étant celle qui
offre la moins bonne QDV résiduelle et la néo-aduvante comme celle

qui donne la meilleure.
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1.3.5.4 Comparaison des trois modes de
traitement (Fig. 74)

La qualité de vie est jugée moins bonne avec la chimio qu'avec la
chirurgie et la radiothérapie. (2.2 £ 0.55, 2.3 + 0.35 et 2.6 + 0.46).
Cette constatation est confirmée par le pourcentage d’items jugés de
bonne ou trés bonne qualité de vie (34% vs 43% et 58%, p<0.0001).
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Figure 14
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1.3.6 Importance en termes de qualité

de vie

1.3.6.1 Alimentation

[n | 3 [ (| o +1) | ¢2 | =3 |

‘ 1(0.42) ‘72 92) ‘ 18.75)‘122(50.83)‘64(26.67)|

Démographie
Point de vue Multivarié

Plus un ORL recrute de patients par an, plus l'importance donnée a
I'alimentation est grande (p=0.0022).

1.3.6.2 Voix

lnl@al @ ol o | en | o2 | e¢3 |
240|0(0) | 1(0.42) | 4(1.67) 11(4.58)‘67(27.92) 112(46.67)‘45(18.75)

Démographie
Point de vue multivarié

'y a un effet du milieu de travail. Les ORL travaillant en milieu
hospitalier accordent plus d'importance a la voix que ceux qui
travaillent en milieu privé ou dans les deux milieux. De méme, ceux
qui travaillent dans les deux milieux accordent plus d’'importance que

ceux travaillant en milieu privé. (p=0.0232)
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1.3.6.3 Respiration

[n |l ) @] o | ¢ | ¢2 | =3 |
1
|242 (0.41)| 0(0)| 0(0) | 4(1.65) 11(4.55)‘94(38.84)‘132(54.55)

Démographie
Point de vue multivarié

Les ORL travaillant en milieu hospitalier accordent plus d’'importance
a la respiration que ceux qui travaillent en milieu privé ou dans les
deux milieux. De méme, ceux qui travaillent dans les deux milieux
accordent plus d’importance que ceux travaillant en milieu privé.
(P=0.030)

1.3.6.4 Aspect physique

n| 3] @ )| o | ¢ | #2 | 3 |
| ‘041 ‘4165 14579)‘33(13.64)‘82(33.88)‘84(34.71)‘24(9.92)

Démographie
Point de vue multivarié

Les CCF trouvent I'aspect physique plus important que les autres
médecins (p=0.034).
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1.3.6.5 Douleur

[n ) ]@]en] o | en | ¢2) | ¢+3) |
[ 240 0(0)[0(0) | 0(0) | 3(1.25) | 5(2.08) | 56(23.33) | 176(73.33) |

Démographie

Point de vue multivarié

Les ORL travaillant en milieu hospitalier accordent plus d’'importance
a la douleur que ceux en milieu privé ou dans les deux milieux (% de
réponses 3=86% vs 62% et 69% respectivement, p=0.022). Les ORL
travaillant dans un environnement urbain et rural accordent moins
d’'importance a la douleur que ceux ne travaillant que dans un seul
milieu  (p=0.0046). Les « cervico-faciaux » accordent plus
d’'importance a la douleur (p=0.0423).
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1.3.6.6 _Comparaison (Fig.15)

Tous les items sont significativement différents (p<0.0001). Par
ordre décroissant d'importance en terme de QDV, ils se classent de la
maniére suivante : la douleur, la respiration, I'alimentation, la voix et

finalement I'apparence physique.
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1.3.7 Intérét de I'étude

93% des ORL trouvent qu’une étude sur la QDV des patients est
intéressante.
(Fig. 16)
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Figure 16
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2
Les médecins

généralistes.
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2.1Poids scientifique du chapitre :

2.1.1 Les publications :

- P. Demez, P. Moreau : « The medical perception of quality of life
and its impact on the choice of treatment for head and neck
cancer. », soumis a «Annals of otology,rhynology and

laryngology »

2.2Méthodes

2.2.1 Population « cible »

2.2.1.1 Population

Un large échantillon de 3000 généralistes a été pris comme
base de travail, en sachant que la Belgique compte 11389 médecins
traitants actifs (chiffres publiés par 'INAMI en fin 2005). Cette étude a
donc porté sur 26,3% de la population. Cet échantillon a été choisi au
hasard sur 'ensemble du territoire belge en essayant de tenir compte

de la démographie médicale nationale.
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2.2.1.2 Mode de contact

La méme méthode que celle utilisée pour les spécialistes ORL

a été reprise de maniére exacte.

2.2.2 Questionnaire

2.2.2.1 Construction et Données explorées

Identiques a celles utilisées ci-dessus pour les spécialistes
ORL. Notons simplement que le questionnaire a été légerement
modifié et simplifi¢ de maniére a mieux coller a la réalité des

omnipraticiens.

2.2.2.2 Présentation

Chaque médecin a regu un questionnaire dans sa langue natale
(frangais ou néerlandais). Par ailleurs, une lettre d’introduction et

explicative était également jointe au questionnaire.

Ce guestionnaire se présentait comme suit :
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Questionnaire réservé aux médecins traitants

Questions d’information générale

- SexeM-F

- Date d’obtention du diplome de docteur en médecine :
- Date de naissance : ...... [ocien.. N

- Vous Travaillez :

o Seul
o En association avec d’autres confreres
o En maison médicale

- Vous pratiquez en milieu :
o  Plutét urbain
o  Plut6t rural
o Province: .........

- Dans votre patientele, avez-vous des patients qui souffrent ou ont
souffert d’un cancer des V.AD.S. ( Voies Aéro Digestives
Supérieures ) ?

o Oui
o Non

- Si oui, combien de patients ? ..............
- Si oui, combien de nouveaux patients atteints d’un cancer des

VADS recrutez-vous paran ? ......

- Avez-vous, parmi vos proches, des personnes qui présentent ou gt
ont présenté un cancer des VADS ?

o Oui
o Non

- Combien de patients voyez-vous en moyenne chaque année ? .......



Questions qualité de vie

- Pensez-vous que la qualité de vie puisse étre évaluée de maniére
objective ?
o Oui
o Non

- Pensez-vous que les options thérapeutiques doivent considérer la
qualité de vie ?
o  Oui méme si les chances de survie sont moindres
o Oui saufsi les chances de survie sont moindres
o Non

- Pensez-vous qu’il est acceptable de s’abstenir parfois de tout
traitement curatif compte tenu de 1’altération consécutive de la
qualité de vie ?

o Oui
o Non

- Dans ces cas, pensez-vous que le patient (parfaitement informé de la
situation) doit participer a cette décision ?
o Oui
o Non

- Dans ces méme cas, pensez-vous que la famille du patient (
parfaitement informée de la situation ) doit participer a cette

décision ?
o Oui
o Non

- Dans ces méme cas, pensez-vous que le médecin traitant (
parfaitement informé de la situation ) doit participer a cette

décision ?
o Oui
o Non

- La découverte a votre consultation d’un patient présentant un cancer
orl suscite chez vous : (plusieurs réponses possibles)
o L’envie de le référer le plus vite possible a un confrere
cervico-facial
o Un sentiment de dégott
o Une réelle envie de le prendre en charge et surtout d’en
assurer le suivi
o Une certaine contrariété a devoir lui expliquer la situation
Aucune réaction : un cancer ou une autre pathologie...
o Un sentiment d’empathie

(@)



Pensez-vous que votre discours ou votre regard sur le patient
influencent la qualité de vie du patient ?

o Oui

o Non

Pensez-vous que votre prise en charge influence la qualité de vie du

patient ?
o Oui
o Non

Pensez-vous que le comportement de sa famille influence la qualité
de vie du patient ?

o Oui

o Non

Pensez-vous que le « milieu » socio-économique influence la qualité
de vie du patient ?

o Oui

o Non

Pensez-vous qu’une prise en charge psychologique soit utile pour
préparer le patient a son état post-thérapeutique ?

o Oui

o non

Pensez-vous qu’une prise en charge psychologique soit utile dans le
suivi ou le soutien du patient dans le décours de son traitement ?

o Oui

o Non

Pensez-vous que la qualité de vie des patients souffrant d’un cancer
des VADS soit moins bonne que celles des patients présentant
d’autres localisations tumorales ?

o Oui

o Non



D’un point de vue de la qualité de vie, vous jugez :
( Entourez un chiffre de —3 a +3 en fonction d’ou vous pensez vous situer
pour chaque item)

Une trachéotomie ( Domicile )

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une sonde gastrique( Domicile )

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une sonde de gastrostomie( Domicile )

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une perte du gofit

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une perte de I’odorat

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une diminution de goftit

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable



Une obstruction nasale importante

< >

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une hypoacousie 1égere

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une hypoacousie sévére

< >

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Un trouble de I’élocution important (compréhension possible avec
attention marquée )

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une alimentation pateuse

< >
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

Une alimentation liquide

Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable



Une sécheresse de bouche importante

>
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable
Un écoulement nasal constant
>
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable
Un écoulement salivaire inter-labial
>
Inacceptable -3 -2 -1 O 1 2 3 Acceptable

- Comment évaluez-vous la qualité de vie des patient apreés les

prises en charge suivantes ?

( Entourez la réponse qui vous parait la plus appropriée)

Trés mauvaise Mauvaise

Chirurgie

Laryngectomie totale 1 2 3
(Exérese complete du larynx :

aphonie(ou prothese phonatoire)
,trachéostome définif, alimentation
normale.)

Bonne Trés bonne



Laryngectomie partielle

(Exérese partielle du larynx :

Voix sonore mais modifiée,
Respiration normale,

Alimentation pouvant étre difficile)

Exérese laser d’une corde vocale
(Dysphonie, diminution puissance vocale)

Glossectomie partielle
(Exérese partielle de la langue )

Glossectomie totale
(Exérese complete de la langue)

Evidement cervical

(Exérese de l’ensemble des ganglions

du cou :

Douleur modeéré, diminution modérée de
Mobilisation, cicatrice « visible »)

Radiothérapie

Bucco-pharyngée

Laryngée

Sur les aires ganglionnaires

Chimiothérapie

Seule



Dans le méme temps que la
Radiothérapie

- Quand la chirurgie et la radiothérapie donnent le méme résultat
thérapeutique, quel traitement conseilleriez-vous a votre patient en

termes de qualité de vie ?

o La chirurgie
o Laradiothérapie

o Pas d’avis

- En termes de qualité de vie, quelle importance accordez-vous

a:

L’alimentation

<

Peu import-3

La voix

3 Trés import.

Peu import-3

La respiration

3 Trés import.

Peu import-3

3 Trés import.



L’aspect physique

<
Peu import-3 -2 -1 O 1 2 3 Tres import.
La douleur
<
Peu import-3 -2 -1 O 1 2 3 Tres import.

- Pensez-vous étre suffisamment informé sur le cancer des

V.A DS.?
o Oui
o Non

- Pensez-vous étre suffisamment informé sur les implications en
terme de qualité de vie de ces mémes cancers ?
o Oui
o non

- Pensez-vous qu’une étude sur la qualité de vie de ces patients
atteints d’un cancer soit intéressante ?
o Oui
o non

Nous vous remercions trés vivement de votre précieuse aide et restons d
votre entiere disponibilité pour toutes informations complémentaires.



2.2.3 Traitement statistique

Les mémes méthodes statistiques que celles décrites
pour les ORL ont été utilisées pour la population de

généralistes.

2.3Résultats

2.3.1 Taux de réponses

Nous avons recu 506 réponses. Ceci représente un taux de réponse
de 16 ,86%. Le groupe des répondeurs représente donc 4,4% de

'ensemble des généralistes belges

2.3.2 Démographie

Le sexe ratio est de 4,64 hommes pour 1 femme avec un age
moyen de 51,9 ans (avec des écarts de 29 a 79 ans). 55,7% d’entres
eux sont francophones contre 44,3% de néerlandophones.

L’activité de ces médecins est plutét urbaine pour 47,2% et
plutét rurale pour 52,8% d’entres eux. Cette activité est réalisée en
association avec un ou des confréres dans 10,3% des cas, seuls dans
89,1% des cas et en maison médicale dans 0,6% des cas. lIs voient
en moyenne 5879 patients (« Contacts patients »)par ans (100-
15000)
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Le nombre moyen de nouveaux cas de patients présentant un
cancer des VADS, vu par médecin et par an, est de 1+0,7 (0-6).
93,4% de ces généralistes avaient dans leur patientéle des patients
souffrant d’un tel cancer.

12,1% de l'ensemble des répondeurs disent avoir des
proches souffrant ou ayant souffert d’'un cancer des VADS.

Etude statistique de cette population

Résultats significatifs :

e Il 'y a plus de femmes en région francophone que
néerlandophone (62 (22.1%) vs 27 (12.2%), p=0.0036).

* Les hommes sont plus &gés que les femmes (53.3 + 8.4 vs
455 + 7.9 ans, p<0.0001) et ont donc une plus longue
expérience professionnelle (27.1 + 83 vs 197 + 7.7,
p<0.0001).

* Tous les néerlandophones (n=222) travaillent seuls tandis que
55 (19.6%) des francophones travaillent en association ou en
maison médicale (p<0.0001).

* Les médecins qui travaillent seuls sont plus 4gés que ceux
qui travaillent en maison médicale (52.3 + 8.5 vs 49.0 + 10.5
ans, p=0.028) et ont donc une plus longue expérience
professionnelle (26.2 + 8.4 ans vs 22.2 + 9.8 ans, p=0.0014).

* Les francophones se situent plus souvent en milieu urbain
que les néerlandophones (53.4% vs 36.8%, p<0.0001).

* Les hommes ont eu plus souvent des patients souffrant d’un
cancer des VADS que les femmes (96.7% vs 87.5%,
p=0.014) et les néerlandophones que les francophones
(96.4% vs 91.1%, p=0.016).

* Les médecins qui ont eu des patients souffrant d’'un cancer
des VADS sont plus agés (52.2 + 8.6 vs 48.1 + 10.3, p=0.010)
et ont donc une plus longue expérience professionnelle (26.0
+8.5vs 22.1 £ 10.2), p=0.012).
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e Parmi les médecins qui ont eu des patients souffrant d’'un
cancer des VADS, les hommes en ont eu plus que les
femmes (5.2 + 5.3 vs 3.6 + 3.1, p=0.0006).

* De plus, les francophones recrutent plus de cas/an que les
néerlandophones (1.1 £ 0.8 vs 0.9 £ 0.6, p=0.0003).

* Les femmes voient moins de patients/an que les hommes
(4328 + 2140 vs 6212 + 3020, p<0.0001) et les francophones
voient moins de patients par an que les néerlandophones
(4753 £ 2340 vs 7352 + 3073, p<0.0001).

e Les médecins qui connaissent des proches atteints d’un
cancer des VADS sont plus agés que ceux qui n'en
connaissent pas (54.7 + 9.1 vs 51.6 + 8.7 ans, p=0.0092) et
ont une plus longue expérience professionnelle (28.8 + 9.1 vs
25.4 £ 8.5 ans, p=0.0046).

2.3.3 Questions générales de qualité

de vie

2.3.3.1 Pensez-vous que les options thérapeutiques

doivent considérer la QDV ?

0,6% des généralistes ont répondu « non » tandis que 85,7% d’entre
eux répondaient « oui, méme si les chances de survie sont
moindres » et 13,7% « oui, sauf si les chances de survie sont
moindres ». (p<0.0001) (Fig. 17)

Démographie
Point de vue multivarié
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Aucune variable démographique n’est significative
Figure 17
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2.3.3.2 Pensez-vous qu’il soit acceptable de s’abstenir
parfois de tout traitement curatif compte tenu

de l’altération consécutive de la QDV ?

82,4 % de la population a répondu « oui» et 17,6 % « non ». (p <
0.0001). (Flg.18)

Démographie

Point de vue multivarié

Les francophones (86,3%) ont répondu plus régulierement « oui »

que les néerlandophones. (77,5%) (p=0.05)

Par ailleurs, 87,7 % des médecins ayant répondu « oui, méme
si les chances de survie sont moindres » a la premiére question ont

également répondu « oui » a la seconde. Par contre, seuls 57,5% de
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ceux qui ont donné comme réponse « oui, sauf si les chances de
survie sont moindres » ont aussi dit «oui» a la deuxiéme

interrogation(p<0.0001).

abstention et QDV

90 82,4
80
70
60
o 50
=S
40
30
17,6
20
0
Oui Non
Figure 18

2.3.3.3Dans ces cas, pensez-vous que le patient
(parfaitement informé de la situation) doit

participer a la décision ?

Pour la majorité de nos confréres (98,2%), il est évident que pour
prendre une telle décision, le patient (p < 0.0001) doit participer
activement a la discussion. (fig. 19)

Démographie

Aucune donnée démographique n’entraine de différence statistique
au sein de la population.

2.3.3.4 Dans les mémes cas, pensez-vous que la famille

(parfaitement informée de la situation) doit

participer a la décision ?
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Bien que moins nette que pour la question précédente, la réponse est
majoritairement « oui » (68 ,7%) (p < 0.0001). (Fig.19)

Démographie
Point de vue Multivarié

Les francophones (p=0.0002) ainsi que les médecins plus jeunes

(p=0.002) ont plus fréquemment répondu « oui » que les autres.

2.3.3.5 Dans ce méme cas pensez-vous que le
médecin traitant (parfaitement informé de la

situation) doit intervenir dans la décision ?

Ici encore, la réponse est pour la majorité des sondés « oui » (89%°)
(p<0.0001) (Fig.19)

Démographie

Point de vue multivarié

Les hommes (p=0.033), les francophones (p=0.025) et les médecins
les plus jeunes (p=0.026) ont plus fréquemment répondu « oui » que

les autres.

Doit prendre part a la décision:
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98,2
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80 68,7
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2.3.3.6 La découverte a votre consultation d’un patient

présentant un cancer ORL suscite chez vous : (Fig.20)

100
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70
60
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40
30
20
10

0

%

référera  dégolit prendre contrariété aucune empathie
un ccf encharge réaction

2.3.3.6.1 L'envie de le référer le plus vite possible a un

confrére cervico-facial :

Réponse retrouvée chez 89,7% des praticiens généraux. (p<0.0001)
Démographie :
Point de vue multivarié

L’envie d’en référer le plus vite possible a un confrere CCF
est plus importante chez les francophones que chez les

néerlandophones (p=0.0072)

2.3.3.6.2 Un sentiment de dégodt :

Réponse retrouvée chez 0,4% des praticiens généraux, sans
qu'aucune donnée démographique n’influence les réponses.
(p<0.0001)
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Une réelle envie de le prendre en charge vous-méme :

35,9% des généralistes ont coché cet item. (P<0.0001)

Démographie

Point de vue multivarié

L’envie de prendre le patient en charge soi-méme est plus faible chez
les néerlandophones (1,8%) que chez les francophones (62,9%)
(p<0.0001).

Il faut noter qu’en prenant en compte uniquement I'analyse univarié,
nous notons que plus le médecin voit de patients/an (p<0.0001), plus
il a de nouveaux cas de cancer des VADS/ an (p=0.0009) plus les

réponses sont « oui ».

2.3.3.6.3 Une certaine contrariété a devoir lui expliquer la

situation :

Uniqguement 14,3% de la population éprouve une telle contrariété.
(p<0.0001)

Démographie

Point de vue multivarié

Les francophones semblent éprouver plus de difficultés (21,4% vs
5,4%) (p<0.0001) ainsi que les médecins travaillant en milieu rural
(16,8% vs 12,2%) (p=0.024).

2.3.3.6.4 Aucune réaction: un_cancer ou une _autre

Réponse retrouvée parmi 1,4% des généralistes.

Démographie
Point de vue multivarié

Aucune variable n’a d’effet significatif sur les réponses.
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Un sentiment d’empathie :

Ce sentiment est retrouvé parmi 54,5% de la population
Démographie
Point de vue multivarié

Aucune variable n’a d’effet significatif sur les réponses.

2.3.3.7 Pensez-vous que votre discours ou votre
regard sur le patient influencent la QDV du
patient ? (Fig.21)

90,8% de réponses «oui» contre 9,2% de réponses « non »
(p<0.0001)

Démographie :

Point de vue multivarié

Les médecins qui pensent que leur discours ou leur regard influence
la QDV sont plus agés (p=0.034) et ont donc une plus grande
expérience que les autres (p=0.027).

2.3.3.8 Pensez-vous que votre prise en charge
influence la QDV du patient ? (Fig.21)

89,6% de réponses «ouix»contre 10,4% de réponses « non »
(p<0.0001)

Démographie :

Point de vue multivarié

Les francophones (p=0.0001) ainsi que les meédecins plus &agés
(p=0.047) ont plus souvent répondu « oui » a cette question que les

autres.
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2.3.3.9 Pensez-vous que le comportement de sa
famille influence la qualité de vie du patient ?
(Fig.21)

96,2% de réponses «oui» contre 3,8% de réponses « non »
(p<0.0001)

Démographie

Point de vue multivarié

Les médecins qui pensent que le comportement de la famille
influence la QDV sont plus agés (p=0.041) et ont donc une plus
grande expérience que les autres (p=0.027).

Notons encore que d'un point de vue purement univarié, les
francophones (ayant répondu tous «oui») attachent plus
d'importance a la famille que les néerlandophones (91,4%)
(P<0.0001).

2.3.3.10 Pensez-vous que le milieu socio-économique

influence la qualité de vie du patient ? (Fig.21)

Une majorité de praticiens (93,6%) ont répondu « oui» a cette
question. (p<0.0001)

Démographie
Point de vue multivarié

Pas d’influence des données démographiques.
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Figure 21

2.3.3.11 Pensez-vous qu’une prise en charge
psychologique soit utile pour préparer le

patient a son état post-thérapeutique ? (Fig. 22)

92,6% de réponses « oui»contre 7,4% de réponses « non»
(p<0.0001)

Démographie
Point de vue multivarié

Pas d’influence des données démographiques
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2.3.3.12 Pensez-vous qu’une prise en charge
psychologique soit utile dans le suivi ou le
soutien du patient dans le décours de son
traitement ? (Fig. 22)

95,2% de réponses «oui»contre 4,8% de réponses « non»
(p<0.0001)

Démographie

Point de vue multivarié

Pas d’influence des données démographiques.
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Figure 22
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2.3.3.13 Pensez-vous que la QDV des patients
souffrant d’un cancer des VADS soit moins
bonne que celle des patients présentant

d’autres localisations tumorales ?

77,3% de réponses « oui»contre 22,7 % de réponses « non»
(p<0.001)

Démographie
Point de vue multivarié

Seul le fait d’avoir des patients souffrant d’'un cancer des VADS

influence positivement la réponse. (p=0.0052)

2.3.3.14 Pensez-vous que la qualité de vie puisse étre

évaluée de maniére objective ?

58% de la population a répondu par I'affirmative. (p=0.0004)

Démographie
Point de vue multivarié

Pas d’influence des données démographiques.

2.3.3.15 RESUME
Pour faciliter la compréhension de I'ensemble de ces
résultats, les données principales (a I'exception de la
question a choix multiple) sont reprises dans le tableau ci-

dessous.
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Quest.|Pensez-vous que: Oui Non |p-value
1[Les options thérapeutiques doivent 99,4% 0,6% ([<0.0001
considérer la QDV.
1 (a)|Oui, méme si les chances de 85,7% 13,7% [<0.0001
survie sont moindres.
2|1l est acceptable de s’abstenir de tout <0.0001
traitement curatif compte tenu de l'altération de la 82,4% 17,6%
QDbVv
2 (a)|Dans ce cas, le patient doit participer a la décision. <0.0001
98,2% 1,8%
2 (b)|Dans ce cas, la famille doit participer a la décision. <0.0001
68,7% 31,3%
2(c)|Dans ce cas, le médecin traitant doit participer 89% 11% [<0.0001
a la décision
3|Votre discours ou votre regard influence la QDV. 90.8% 9.2% [<0.0001
4|Votre prise en charge influence la QDV. 89,6% 10,4% [<0.0001
5|Le comportement de la famille influence la QDV. 96,2% 3,8% |<0.0001
6[Le milieu socio-économique influence la QDV. 93,6% 6,4% |<0.0001
7|Une prise en charge psychologique est utile 92,6% 7,4% [<0.0001
avant le traitement.
8|Une prise en charge psychologique est utile 95,2 4,8% |<0.0001
apres le traitement.
9|l est possible de mesurer de maniére 58% 42% |0.0684
objective la QDV.
10|La QDV est moins bonne dans le cas 77,3% 22,7% (<0.0001

d’un cancer des VADS
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Conclusion : le facteur qui influence le plus la réponse des médecins
est la langue. En effet, les francophones pensent plus souvent que les
néerlandophones que la famille doit intervenir dans la décision (77%
vs 58%, p=0.0002), qu’ils doivent intervenir dans la décision (91% vs
86%, p=0.025) et que leur prise en charge influence la qualité de vie
du patient (96% vs 82%, p=0.0001). De plus, ils ont plus souvent
envie de prendre le patient atteint d’'un cancer ORL en charge (63%
vs 1.8%, p<0.0001) et éprouvent plus souvent une contrariété a
devoir lui expliquer la situation (21% vs 5.4%, p<0.0001). Par contre,
ils ont moins souvent envie d’en référer le plus vite possible a un
confrére cervico-facial (85% vs 95%, p=0.0072). Les médecins qui
pensent que la famille du patient (p=0.0020) et le médecin (p=0.0026)
doivent intervenir dans la décision sont plus jeunes que les autres.
Par contre, les médecins qui pensent que son regard (p=0.034), sa
prise en charge (p=0.047) et le comportement de la famille (p=0.041)
influencent la qualité de vie du patient sont plus agés que les autres.
Les médecins qui ont (eu) des patients VADS pensent plus souvent
que la qualité de vie est moins bonne que celle de patients présentant
d’autres localisations que ceux qui n’en ont pas eu (79% vs 61%,
p=0.0052). Les hommes pensent plus souvent que le médecin traitant
doit intervenir dans la décision que les femmes (90% vs 85%,
p=0.033).
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2.3.4 Acceptabilité des symptomes et

des traitements

L’analyse statistique de cette partie du questionnaire s’est avérée
assez difficile compte tenu du nombre de possibilités offertes dans
une échelle en 7 points comme celle proposée ici. Pour discerner les
différences démographiques essentielles, nous avons choisi deux
modes d’exploration des résultats. Dans un premier temps, les
catégories positives ont été regroupées et de méme pour les
catégories négatives. De cette maniére, 3 sous-groupes ont été
formés (<0= « inacceptable », 0= « ni acceptable, ni inacceptable »,
>0= «acceptable ») Dans un second temps, toutes les catégories ont

été considérées séparément afin de détecter d’éventuelles nuances.
Pour faciliter la lecture et la compréhension de ces résultats,

les différents items seront regroupés en trois groupes:

« alimentation », « respiration & voix », « golt & articulation ».
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2.3.4.1 Alimentation

2.3.41.1 Sonde gastrique :

[n @ @] o | ¢ | ¢2 | +3) ]

14 40 54 121 133 53
|500‘ ‘ (8) ‘ (17) ‘ 10.8 ‘ 242)‘ (26.6) ‘(10.6)|
Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue Multivarié

Ily a70,4% des néerlandophones qui trouvent que I'effet de la sonde
gastrique sur la QDV du patient est acceptable contre 54,3% des
francophones (p=0.0015). Les médecins trouvant la QDV acceptable
sont également plus agés (p=0.014) et ont une plus grande
expérience professionnelle (p=0.048) que les autres.

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

On retrouve l'effet de la région (p=0.0006).

2.3.41.2 Sonde de gastrostomie :

[n 32| 1| o | 1) | ¢+2) | (+3) |

8 | 34 43 ‘121‘156‘78|
501|(1.6)| (6.8) | (8.6) 122 (24.2) | (31.1) | (15.6)
Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 78,5% des néerlandophones qui trouvent que l'effet de la
gastrostomie sur la QDV du patient est acceptable contre 65% des
francophones (p=0.023).
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B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Nous retrouvons l'effet de la région (p=0.0048)

2.3.41.3 Alimentation pateuse :

o | 1) | 2 |¢3)]
83 138 131 45
16.6 ‘ 275)‘(261)‘(>|

| n [c3)] ¢2) 1>|

501‘(1 ‘(38) (16) ‘

Démographie :
A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 70% des néerlandophones qui trouvent que l'effet de
'alimentation pateuse sur la QDV du patient est acceptable contre
57% des francophones (p=0.0003).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Nous retrouvons l'effet de la région. (p<0.0001)

2.3.41.4 Alimentation liquide :

| n |<3|<2 Len | o | e | 2 |3

5 87 141 112 40
500‘ ‘ ‘ 142‘ 17.4 ‘ 282)‘ 224)‘()|
Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 71,7% des néerlandophones qui trouvent que l'effet de
l'alimentation liquide sur la QDV du patient est acceptable contre
48.,4% des francophones (p<0.0001).

B. Sept catégories

147



Point de vue multivarié

L’effet de la région est confirmé. (p<0.0001)

2.3.41.5 Sécheresse buccale importante :

[n @@ ¢ | o | ¢ [e2] 3]
8 48 121 79 143 80 21
|500‘(1.6)‘ (9.6) ‘ (24.2) ‘ 15.8) ‘ (28.6) ‘ (16) ‘ (4.2)

Démographie :
A. Trois catégories

Point de vue multivarié

'y a 57,1% des néerlandophones qui trouvent que l'effet de la
sécheresse buccale sur la QDV du patient est acceptable contre
41,9% des francophones (p=0.0002).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

L’effet de la région est confirmé. (p=0.0004)

2.3.41.6 Ecoulement salivaire inter-labial :

[n |3 @ | 1 | o | @] (+2> | (+3>I
| ‘24‘103‘144‘75‘105‘ ‘
499 (4.8) | (20.6) | (28.9) | (15) | (21) | (7.2) | (2.4)

Démographie :
A. Trois catégories

Point de vue multivarié
Aucun effet des variables.

B. Sept catégories

Point de vue multiivarié

Aucun effet des variables.
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Inacceptable (%)

40 60 80 100

20

2.3.41.7 Comparaison : (Fig.23)

Dans l'ordre du plus inacceptable jusqu’au plus acceptable,
nous trouvons I'écoulement salivaire, la sécheresse de la bouche,
I'alimentation liquide, la sonde gastrique, I'alimentation pateuse et la
sonde de gastrostomie. Notons que la sonde gastrique n’est pas
différente de l'alimentation liquide (p=0.84) et l'alimentation pateuse
(p=0.19)

[)
L]
) . °
(]
Flow of saliva Liquid diet Pasty diet
Xerostomia Feeding tube Gastrostomy
Figure 23
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2.3.4.2 Respiration & voix

2.3.4.21 Trachéotomie :

Ini<3|<2| ) | o <+1>|<+2>|<+3>I
5

147 78 |
7 (29.2) | (15.5)

Démographie :
A. Trois catégories

503

Point de vue multivarié

'y a 80,2% de des néerlandophones qui trouvent que l'effet de la
trachéotomie sur la QDV du patient est acceptable contre 64,9% des
francophones (p=0.00044). Les médecins plus A&gés trouvent
également la trachéotomie plus acceptable que les plus jeunes.
(p=0.019)

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

L’effet de la région est retrouvé. (p=0.0006)

2.3.4.3 Gout & articulation

2.3.4.31 Dysarthrie :

n|3)] 2) | ¢ 0o | (+1) +2) | (+3)

15 64 104 69 | 137 29

501| (3) | (12.8) | (20.8) | (13.8) | (27.3) 166 5.8)
Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multiivarié
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Il'y a 57,3% de des néerlandophones qui trouvent que l'effet de la
dysarthrie importante sur la QDV du patient est acceptable contre
43,7% des francophones (p<0.001). Les omnipraticiens pensant que
I'effet voient moins de patients/an que les autres (p=0.017).

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

L’effet de la région et de I'expérience professionnelle est confirmé.

2.3.4.3.2 Ageusie:

[n (3] ¢ ) | o |+1 (+2) | (+3) |

‘ 8 ‘ ‘ 84 ‘ ‘ 110 ‘ 44
497 (1.6)| (6.2) 143 30) | (22.1) | (8.9)
Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié
Aucun effet des variables.

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Aucun effet des variables.
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2.3.4.3.3 Hypogeusie :
[n || ] o [ e | ¢2 | 3 |
1 14 34 52 118‘137‘141|
(0.2)| (2.8) | (6.8) | (10.5) | (23.7) | (27.6) | (28.4)
Démographie :
A. Trois catégories
Point de vue multivarié
Aucun effet des variables.
B. Sept catégories
Point de vue multivarié
Aucun effet des variables.
2.3.4.3.4 Anosmie :
In|<3|<2| Dl o || @2 | @3]
5 62 78 130 136 ‘ 68 |
502 (12.4) | (15.5) | (25.9) | (27.1) | (13.5)
Démographie :

A. Trois catégories

Point de vue multivarié
Aucun effet des variables.

B. Sept catégories

Point de vue multivarié

Aucun effet des variables.
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2.3.4.3.5 Comparaison : (Fig.24)

Dans l'ordre du plus inacceptable jusqu’au plus acceptable, nous
trouvons le trouble de I'élocution important, la perte de godt, la perte
de l'odorat et la diminution du godt. Notons qu’il n’y a pas de

différence entre la perte de go(t et le trouble de I'élocution important.

80 100

60

Inacceptable (%)
40

20
°
o

Strong dysarthia Anosmia
Ageusia Hypoageusia

Figure 24
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2.3.5 Effet du traitement sur la qualité

de vie

2.3.5.1 La chirurgie

2.3.5.1.1 L’évidement cervical

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 480 | 15(3.1) |101(20.7)| 295 (60.3) | 78 (16) |

Démographie :

Point de vue multiivarié

Les médecins qui ont un proche atteint d’'un cancer des VADS

trouvent la QDV meilleure aprés évidement que les autres (p=0.039)

2.3.5.1.2 Lalaryngectomie totale

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 477 | 103 (21.6) | 229 (48) | 140 (29.4)| 5(1) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Les néerlandophones jugent la QDV meilleure que les francophones
aprés une laryngectomie totale (p=0.011).

2.3.5.1.3 Lalaryngectomie partielle

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 487 | 8(16) |203(41.7)]250(51.3)| 26 (5.3) |

Démographie :
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Point de vue multivarié

Les femmes jugent la QDV moins bonne apres laryngectomie
partielle que les hommes (p=0.013)

2.3.5.1.4 La cordectomie laser

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 487 | 2(0.4) | 23(4.7) | 314 (64.5)| 148 (30.4) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Les francophones jugent la QDV meilleure que les néerlandophones
aprés cordectomie laser (p<0.0001).

2.3.5.1.5 La glossectomie totale

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon |Trés bon|
| 454 | 256 (56.4) | 178(39.2)| 20(4.4) | 0(0) |

Démographie :
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables n’apparait.

2.3.5.1.6 La glossectomie partielle

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 462 | 15(3.2) |21346.1)] 200 (43.3)| 34 (7.4) |

Démographie :
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables n’apparait.
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2.3.5.1.7 Comparaison des actes chirurgicaux en terme de

QDV (fig.25)

Lorsque nous considérons le pourcentage de médecins qui trouvent

que les prises en charges offrent un bonne ou trés bonne qualité de

vie, la QDV est jugée bonne ou trés bonne avec I'exérése laser d’'une

corde vocale pour 94.9% des médecins, I'évidement cervical pour

76.3%, la laryngectomie partielle pour 56.7%, la glossectomie partielle

pour 50.7%, la laryngectomie totale pour 30.4% et la glossectomie

totale pour 4.4%. Notons qu’il n'y a pas de différence entre la

laryngectomie partielle et la glossectomie partielle (p=0.087).

40 60 80 100

Good or very good qol (%)

20

LC ND PL PG TL TG

LC= cordectomie laser, ND= évidement ganglionnaire, PL=laryngectomie partielle, ,

PG(r)= glossectomie partielle, TL= Laryngectomie totale Tg= glossectomie totale.

Figure 25
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2.3.5.2 La radiothérapie

2.3.5.2.1 Bucco-pharyngée

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 470 | 36(7.7) |250(53.2) | 168 (35.7) | 16 (3.4) |

Démographie
Point de vue multivarié
Les néerlandophones jugent la QDV meilleure que les francophones

(p=0.05). Les médecins les plus dgés ont une meilleure perception de
la QDV (p=0.027)

2.3.5.2.2 Cervicale (aires ganglionnaires)

| n |Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 468 | 6(1.3) | 81(17.3) | 326 (69.7) | 55 (11.8) |

Démographie : .

Point de vue multivarié
Nous retrouvons la méme influence de I'age.(p=0.0057)

2.3.5.2.3 Laryngée

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 467 | 19(4.1) |184(39.4)| 244 (52.2) | 20 (4.3) |

Démographie : .

Point de vue multivarié

Nous retrouvons la méme influence de 'age.(p=0.027) mais aussi de
I'expérience professionnelle (p=0.0018). Les francophones trouvent la

QDV meilleure que les néerlandophones. (p=0.042)
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Good or very good qol (%)

2.3.5.2.4 Comparaison au sein de la radiothérapie (Fig.26)

Iy a 81.4% des médecins qui pensent que la qualité de vie aprés une
radiothérapie sur les aires ganglionnaires est bonne ou trés bonne,
56.5% la radiothérapie laryngée et 39.1% la bucco-pharyngée. Il y a

une différence significative entre ces 3 types de radiothérapie.

40 60 80 100

20

Area Larynx Pharynx

Figure 26
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2.3.5.3 La chimiothérapie

2.3.5.3.1 Seule

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 457 | 53(11.6) |225(49.2)| 163 (35.7) | 16 (3.5) |

Démographie :

Point de vue multivarié

Plus le médecin est agé, meilleure il considére la QDV aprés une
chimiothérapie seule (p=0.0015). Il en va de méme pour son
expérience professionnelle. (p=0.0026) Les francophones considerent

la QDV moins bonne que les néerlandophones aprés une
chimiothérapie seule (p=0.0023).

2.3.5.3.2 Concomitante a la radiothérapie

| n | Trés mauvais| Mauvais | Bon | Trés bon |
| 458 | 10(2.2) | 194 (42.4) | 240 (52.4) | 14 (3.1) |

Démographie :
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables.

2.3.5.3.3 Comparaison au sein de la chimiothérapie

Il'y a 55% des médecins qui trouvent que la QDV est bonne ou trés

bonne aprés chimio-radiothérapie concomitante contre 39,2 % pour la
chimiothérapie seule.
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Good or very good qol (%)

20

100

2.3.5.4 Comparaison des trois modes de traitement
(Fig.27)

Le pourcentage de médecins qui trouvent que la QDV est bonne ou
trés bonne est de 58% pour la radiothérapie, 52% pour la chirurgie et
47% pour la chimiothérapie (p<0.001).

La radiothérapie est clairement considérée comme offrant une

meilleure qualité de vie que la chimio ou la chirurgie.

60 80

40

()
()
()
Chemotherapy Surgery Radiotherapy
Figure 27

160



2.3.6 Importance en termes de qualité

de vie

2.3.6.1 Alimentation

(-3) ‘ (-2) ‘ 1()‘ 0 ‘ (+1) (+2)‘ (+3) |
‘ ‘ ‘ ‘(1%(-31) (24481)‘(21?-3)|

[n | & | 0o | = |
| 502 | 8 (1.6) | 18 (3.6) | 476 (94.8) |

Démographie
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables n’apparait.

2.3.6.2 Voix

n é‘,\ (-2) ‘ (-1)‘ 0 ‘ (+1) ‘ (+2) ‘ (+3) |
|502 ‘ (8)‘ (1?4)‘ (I;%)‘ (3.?3)‘ (;g.%) ‘ (2‘?3) ‘ (1235)
[n | & | o | &= |

| 502 | 25 (5) | 24 (4.8) | 453 (90.2) |

Démographie
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables n’apparait.
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2.3.6.3 Respiration

(+1)

‘ (+2)‘ (+3) |
|502‘(8)‘(0.6) (0.8)| (0. 4)‘(1123) (24241)‘(3?8.%)|

G
7(1.4) | 2(0.4) | 493 (98.2) |

=}
|~
-
o

Démographie
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables n’apparait.

2.3.6.4 Aspect physique

é‘ 2)‘(1)‘ ‘(+1)‘(+2 (+3)
MK

186 | 133 44
129 (37.1) [ (26.5)

[n | o | o | # |
| 502 | 74 (14.7) | 65 (12.9) | 363 (72.3) |

Démographie
Point de vue multivarié

Aucun effet des variables n’apparait

2.3.6.5 Douleur

o 55 e e ||
501 | @)l @1 01| ) 3 | a0 o
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Very important (%)

100

80

60

40

20

[ n ] & | 0o | = |
| 501 | 4(0.8) | 10 (2) | 487 (97.2) |

Démographie
Point de vue multivarié

Les francophones considerent la douleur plus importante que les
néerlandophones (p=0.0015).

2.3.6.6 Comparaison (Fig.28)

Tous les items sont statistiquement différents. En partant du plus
important vers le moins important, nous trouvons : La douleur, la

respiration, I'alimentation, la voix et finalement I'aspect physique.

L]
.
L
.
.
Pain Feeding Physical aspect
Breathing Voice
Figure 28
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2.3.7 Intérét de I’étude

97,4% de la population pense qu’une étude sur la QDV des patients
souffrant d’un cancer des VADS est intéressante. (Fig.29)

120
100 97,4
80
=X 60
40
20
2,6
0 I
oui non
Figure 29

2.3.8 Informations sur le cancer et la

qualité de vie

2.3.8.1 Pensez-vous étre suffisamment informé sur les
cancer des VADS ? (fig.30)

Trés majoritairement (76,3%), les généralistes s’estiment mal

informés sur ce type de cancers. (p<0.0001).

Démographie
Point de vue multivarié
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Les francophones se disent moins bien informés que les
néerlandophones ; (83,3% vs 67,7%) (p=0.0098).
Le fait de connaitre un proche atteint d’'un tel cancer semble d’'un
point de vue univarié favorablement influencer les connaissances du

médecin.

2.3.8.2 Pensez-vous étre suffisamment informé sur
les implications en terme de qualité de vie de

ces mémes cancers ? (fig.30)

A nouveau, la majorité des généralistes pense étre sous informée
(75,2%) sur ce sujet. (P<0.0001)
Démographie
Point de vue multivarié

Les francophones (83,4% vs 65,5%) (p=0.003), les médecins les
plus jeunes (p=0.013) et donc ceux qui ont le moins d’expérience
(P=0.011) apparaissent comme pensant étre moins bien informés que

leurs confréres.

informations sur:

90

80 76,3
70
60
50
B Ooui
40
30 - 248 ®non
20
10
0
cancer QbV
Figure 30
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3
Comparaison :

ORL-généralistes
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Les mémes méthodes statistiques que celles décrites aux
précédents chapitres ont été utilisées pour comparer ces deux

populations.

3.1Résultats

3.1.1 Démographie

- Iy a plus de femmes en ORL qu’en médecine générale
(32.2% vs 17.7%, p<0.0001) mais aussi plus de
néerlandophones 45.1% vs 44.3%, p=0.012) et les médecins
ORL travaillent plus souvent en milieu urbain.

- Le nombre de patients atteints d ‘un cancer des VADS
recrutés par an est plus élevé chez les ORL que chez les
médecins traitants (15 £ 26 vs 1 £ 0.7, p<0.0001).
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3.1.2 Questions générales de qualité

de vie

Nous remarquons que les médecins généralistes considérent
moins souvent que les ORL que « les options thérapeutiques doivent
considérer la qualité de vie sauf si les chances de survie sont
moindres » (p=0.0008). De plus, les généralistes pensent moins
souvent que les spécialistes que leur prise en charge peut influencer
la qualité de vie du patient (p=0.0030) mais plus souvent qu’une prise
en charge psychologique est utile avant le traitement (p=0.0087).
Finalement, la découverte d’'un patient présentant un cancer ORL
suscite plus souvent I'envie d’en référer a un confrére cervico-facial
(p<0.0001) et moins souvent « aucune réaction » (p=0.0003) chez les

généralistes que chez les spécialistes.
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Total Généralistes ORL p-value
Q1 (objectivité)
Non 311 (42.7) 207 (42) 104 (44.1) 0.87
Oui 418 (57.3) 286 (58) 132 (55.9)
Q2 (options)
Non 3(0.4) 3 (0.6) 0 (0)
Oui méme 609 (82.5) 425 (85.7) 184 (76.0)
Oui sauf 126 (17.1) 68 (13.7) 58 (24.0) 0.0008
Q3 (abstention)
Non 148 (20.1) 88 (17.6) 60 (25.4) 0.13
Oui 589 (79.9) 413 (82.4) 176 (74.6)
Q4 (décision-patient)
Non 12 (1.6) 9 (1.8) 3(1.2) 0.58
Oui 734 (98.4) 494 (98.2) 240 (98.8)
Q5 (décision -famille)
Non 243 (33.4) 155 (31.3) 88 (37.8) 0.11
Oui 485 (66.6) 340 (68.7) 145 (62.2)
Q6a (confrere)
Non 158 (21.1) 52 (10.3) 106 (43.6) | <0.0001
Oui 590 (78.9) 453 (89.7) 137 (56.4)
Q6b (dégoat)
Non 744 (99.5) 503 (99.6) 241 (99.2) 0.79
Oui 4(0.5) 2(0.4) 2(0.8)
Q6c (prise en charge)
Non 488 (65.3) 323 (64.1) 165 (67.9) 0.57
Oui 259 (34.7) 181 (35.9) 78 (32.1)
Q6d (contrariété)
Non 643 (86.3) 432 (85.7) 211 (87.6) 0.57
Oui 102 (13.7) 72 (14.3) 30 (12.4)
Q6e (rien)
Non 723 (97) 498 (98.6) 225(93.8) | 0.0003
Oui 22 (3) 7 (1.4) 15 (6.2)
Q6f (empathie)
Non 344 (46) 230 (45.5) 114 (46.9) 0.57
Oui 404 (54) 275 (54.5) 129 (53.1)
Q7 (regard)
Non 72(9.7) 46 (9.2) 26 (10.8) 0.75
Oui 667 (90.3) 452 (90.8) 215 (89.2)
Q8 (prise en charge)
Non 65 (8.8) 52 (10.4) 13 (5.5) 0.003
Oui 672 (91.2) 447 (89.6) 225 (94.5)
Q9 (famille)
Non 28 (3.8) 19 (3.8) 9(3.7) 0.97
Oui 717 (96.2) 484 (96.2) 233 (96.3)
Q10 (psycho-ante)
Non 63 (8.5) 37 (7.4) 26 (10.9) 0.0087
Oui 674 (91.5) 462 (92.6) 212 (89.1)
Q11 (psycho-suivi)
Non 39 (5.3) 24 (4.8) 15 (6.3) 0.072
Oui 698 (94.7) 474 (95.2) 224 (93.7)
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3.1.3 Acceptabilité de symptomes et

traitements

(3) | (2) | 1) 0 (+1) | (+2) [ (#3) | p-value
9 85 | 74 | 183 | 199 | 118
Tracheotomie (1.2)[ (10.2) | (11.4) | (9.9) | (24.6) | 26.7) | (15.9)

43 55 39 136 147 78

MT 5(1)| 8.5) | (10.9)| (7.8) | 27) | (29.2)| (15.5)| o0.38
33 | 30 | 35 | 47 | 52 | 40
ORL 1.7 13.7)| (12.4) | (14.5) | (19.5) | (21.6) | (16.6)

27 | 71 | 132 | 82 | 167 | 174 | &6
Sonde gastriqgue | (3.7)] (9.6) | (17.9) | (11.1) | (22.6) | (23.5) | (11.6)

14 85 54 121 133 53

MT (2.8)[40 (8)| (17) | (10.8) | (24.2) | (26.6) | (10.6) 0.29
13 31 47 28 46 41 33
ORL (5.4) (13) |(19.7) | (11.7)] (19.2)| (17.2) [ (13.8)
Sonde de 16 72 100 163 214 122
gastrostomie (2.2) [ 52 (7)]| (9.7) | (13.5) | (22.1)| (29) [ (16.5)
8 34 43 61 121 156 78

MT (1.6)| (6.8) | (8.6) | (12.2)]| (24.2)| (31.1) [ (15.6) 0.21
8 18 29 39 42 58 44
ORL (3.4)[ (7.6) | (12.2)| (16.4) | (17.6) | (24.4) [ (18.5)
9 49 100 113 198 177 20
Agueusie (1.2)[ (6.7) | (13.6)| (15.4) | (26.9)| (24) [ (12.2)
8 31 71 84 149 110 44

MT (1.6)[ (6.2) | (14.3)] (16.9)| (30) | (22.1) [ (8.9) | 0.0003
1 18 29 29 49 67 46
ORL (0.4)[ (7.5) | (12.1) ] (12.1) | (20.5) | (28) [ (19.2)
10 34 87 107 178 202 126
Anosmie (1.3)[ 46) | (11.7)] (14.4) ]| (23.9)| (27.2) [ (16.9)
23 62 78 130 136 68

MT 5(1)] 46) [(124)[ (15.5) | (25.9) [ (27.1) | (13.5) | 0.0016
11 25 29 48 66 58
ORL (21)| (4.5) | (10.3)| (12) | (19.8) | (27.3) | (24)
2 50 81 146 193 250
Hypogueusie (0.3)[15(2)] (6.8) | (11) | (19.8)] (26.2) [ (33.9)
1 14 34 52 118 137 141

MT (0.2) | (2.8) | (6.8) | (10.5) | (23.7) | (27.6) | (28.4) | <0.0001
1 1 16 29 28 56 109
ORL (0.4)| (0.4) | (6.7) | (12.1) | (11.7) | (23.3) [ (45.4)
Obstruction nasale 11 132 99 211 177 58
importante (1.5) [ 52 (7)]| (17.8) | (13.4) | (28.5) | (23.9) | (7.8)

7 37 101 59 147 120
MT (1.4) | (7.4) | (20.2) | (11.8) | (29.3)| (24) [ 30 (6) 0.11

ORL 4 15 31 40 64 57 28
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(1.7)| (6.3) | (13) | (16.7) | (26.8) | (23.8) | (11.7)
2 36 51 100 240 312
Hypoacousie légére [0 (0)] (0.3) | (4.9) | (6.9) | (13.5)](32.4) | (42.1)
2 24 36 79 177 182
MT 0(0)] (0.4) | 4.8) [ (7.2) | (15.8) | (35.4) | (36.4) | <0.0001
15 21 63 130
ORL 0(0)] 0(0) [12(5)| (6.2) | (8.7) | (26.1) | (53.9)
17 75 123 102 192 180 53
Hypoacousie sévére | (2.3) | (10.1) | (16.6) | (13.7) | (25.9) | (24.3) | (7.1)
9 43 86 74 136 119 34
MT (1.8) | (8.6) | (17.2) | (14.8) | (27.1) | (23.8) | (6.8) 0.95
8 32 37 28 56 61 19
ORL (3.3)[(13.3)| (15.4) | (11.6) | (23.2) | (25.3) [ (7.9)
19 105 166 107 186 123 36
Dysarthrie importante | (2.6) | (14.2) [ (22.4) [ (14.4) | (25.1) | (16.6) | (4.9)
15 64 104 69 137 83 29
MT (3) 1(12.8)](20.8) | (13.8) | (27.3) | (16.6) | (5.8) 0.13
4 41 62 38 49 40 7
ORL (1.7)[ (17) | (25.7)] (15.8) | (20.3) | (16.6) [ (2.9)
9 41 132 116 195 188 63
Alimentation pateuse | (1.2)| (5.5) | (17.7) | (15.6) | (26.2) | (25.3) [ (8.5)
19 80 83 138 131
MT 5(1)] 38) | (16) [(16.6) | (27.5) [ (26.1) | 45(9) | 0.016
4 22 52 33 57 57 18
ORL (1.6)[ (9.1) | (21.4)] (13.6) | (23.5) | (23.5) [ (7.4)
19 88 121 120 195 148 50
Alimentation liquide [ (2.6)](11.9)] (16.3) | (16.2) | (26.3) | (20) | (6.7)
44 71 87 141 112
MT 5(1)] (8.8) [(14.2) [ (17.4) [ (28.2) [ (22.4) | 40 (8) | <0.0001
14 44 50 33 54 36 10
ORL (5.8) [ (18.3) | (20.7) | (13.7) | (22.4) | (14.9) | (4.1)
Sécheresse de la 14 81 171 119 193 128 33
bouche importante | (1.9) | (11) | (23.1) ]| (16.1) | (26.1) | (17.3) [ (4.5)
8 48 121 79 143 80 21
MT (1.6) [ (9.6) | (24.2) | (15.8) | (28.6)| (16) | (4.2) 0.8
6 33 50 40 50 48
ORL (2.5) [ (13.8) | (20.9) | (16.7) | (20.9) | (20.1) [ 12 (5)
14 186 107 217 126 30
Rhinorrhée constante | (1.9) [ 59 (8) [ (25.2) [ (14.5) [ (29.4) [ (17.1) | (4.1)
13 52 139 72 145 65
MT (2.6) [ (10.4) | (27.7) | (14.4) | (28.9)| (13) [ 15(3) | <0.0001
1 7 47 35 72 61 15
ORL (0.4)[ (29) | (19.7)| (14.7) | (30.3) | (25.6) | (B.3)
Ecoulement salivaire 35 153 225 103 154 54
inter-labial (4.7) [ (20.7) | (30.4) | (13.9) | (20.8) | (7.3) [ 15 (2)
24 103 144 75 105 36 12
MT (4.8) [ (20.6) | (28.9)| (15) 21) | (7.2) | (2.4) 0.54
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49

ORL (46 |(208) 338 |(117)|(2o4)| (7.5) | (1.2) |
| |

Les généralistes trouvent moins acceptables que les ORL
'ageusie, '’hypgeusie et 'anosmie. Par contre, ils pensent plus que
les alimentations liquides et pateuses soient acceptables que leurs

confreres spécialistes.
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3.1.4 Effets du traitement sur la qualité

de vie

3.1.4.1 La chirurgie

Trés Trés
mauvaise Mauvaise Bonne bonne p-value
214
Laryngectomie totale [ 129 (18.3) 352 (49.9) (30.3) 11 (1.6)
140
MT 103 (21.6) 229 (48) (29.4) 5(1) 0.0092
ORL 26 (11.4) 123 (63.7) | 74(32.3) | 6(2.6)
Laryngectomie 402
partielle 12 (1.7) 263 (36.4) (55.7) 45 (6.2)
250
MT 8 (1.6) 203 (41.7) (51.3) 26 (5.3) 0.0057
152
ORL 4(1.7) 60 (25.5) (64.7) 19 (8.1)
425
Cordectomie laser 2(0.3) 30 (4.1) (58.6) 268 (37)
314 148
MT 2(0.4) 23 4.7) (64.5) (30.4) <0.0001
111 120
ORL 0(0) 7(2.9) (46.6) (50.4)
Glossectomie 269
partielle 28 (4) 360 (51.9) (38.8) 37 (5.3)
200
MT 15 (3.2) 213 (46.1) (43.3) 34 (7.4) 0.022
ORL 13 (5.6) 147 (63.4) | 69(29.7)| 3(1.3)
Glossectomie totale 440 (63.7) 229 (33.1) [ 22 (3.2) 0(0)
MT 256 (56.4) 178 (39.2) | 20 (4.4) 0(0) <0.0001
ORL 184 (77.6) 51 (21.5) 2(0.8) 0(0)
432 160
Evidement cervical 16 (2.2) 114 (15.8) (59.8) (22.2)
295
MT 15(3.1) 101 (20.7) (60.3) 78 (16) 0.30
137
ORL 1(0.4) 13 (5.6) (58.8) | 82(35.2)

174




Les généralistes trouvent la qualité de vie moins bonne que les
ORL aprés une laryngectomie totale, partielle ou une exérése laser
d'une corde vocale mais meilleure que les ORL aprés une
glossectomie partielle ou totale. Le score total en chirurgie est
légérement plus bas chez les généralistes que chez les ORL (2.48 +
0.42 vs 2.55 + 0.35, p=0.016). La qualité de vie est jugée bonne ou
trés bonne en moyenne pour 52% des items chez les généralistes et
55% des items chez les ORL (p=0.070).

3.1.4.2 La radiothérapie

Tres mauvaise Mauvaise Bonne Tres bonne p-value
Radiothérapie
bucco-pharyngée 45 (6.4) 372 (53.3) 260 (37.2) 21 (3)
MT 36 (7.7) 250 (53.2) 168 (35.7) 16 (3.4) 0.017
ORL 9(3.9) 122 (53.5) 92 (40.4) 5(2.2)
Radiothérapie
laryngée 24 (3.4) 255 (36.6) 388 (55.7) 30 (4.3)
MT 19 (4.1) 184 (39.4) 244 (52.2) 20 (4.3) 0.0009
ORL 5(2.2) 71(30.9) 144 (62.6) 10 (4.3)
Radiothérapie
les aires ganglionnaires 8 (1.1) 104 (14.8) 487 (69.3) 104 (14.8)
MT 6 (1.3) 81(17.3) 326 (69.7) 55 (11.8) 0.95
ORL 2(0.9) 23 (9.8) 161 (68.5) 49 (20.9)

Les généralistes trouvent la qualité de vie moins bonne que les
ORL apres une radiothérapie buccopharyngée ou une laryngée. Le
score moyen est de 2.6 + 0.5 chez les généralistes et de 2.7 £ 0.5

chez les ORL (p=0.0003). La qualité de vie est jugée bonne ou trés
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bonne en moyenne pour 58% des items chez les généralistes et 66%

des items chez les ORL (p=0.0021).

3.1.4.3 La chimiothérapie

Tres mauvaise Mauvaise Bonne Tres bonne p-value
Chimiothérapie
seule 64 (9.4) 324 (47.6) 270 (39.6) 23 (3.4)
MT 53 (11.6) 225 (49.2) 163 (35.7) 16 (3.5) 0.0001
ORL 11 (4.9) 99 (44.2) 107 (47.8) 7 (3.1)
Chimio-radiothérapie
concomitante 38 (5.6) 318 (46.6) 310 (45.4) 17 (2.5)
MT 10 (2.2) 194 (42.4) 240 (52.4) 14 (3.1) <0.0001
ORL 28 (12.4) 124 (55.1) 70 (31.1) 3(1.3)

les ORL aprés une chimiothérapie seule mais meilleure apres une
chimiothérapie concomitante. Le score moyen est de 2.4 + 0.6 chez
les généralistes et 2.4 + 0.6 chez les ORL (p=0.078). ). La qualité de

vie est jugée bonne ou trés bonne en moyenne pour 47% des items

Les généralistes trouvent la qualité de vie moins bonne que

chez les généralistes et 42% des items chez les ORL (p=0.11).

176




3.1.5 Importance en terme de qualité

de vie
(-3) (-2) (1) 0 (1) (*+2) (*+3) p-value
Alimentation 3(0.4) 1(0.1) 6 (0.8) 25 (3.4) 141 (19) 363 (48.9) | 203 (27.4)
MT 2(0.4) 1(0.2) 5(1) 18 (3.6) 96 (19.1) 241 (48) 139 (27.7) [0.63
ORL 1(0.4) 0(0) 1(0.4) 7(2.9) 45 (18.8) 122 (50.8) 64 (26.7)
Voix 0(0) 8(1.1) 22 (3) 35(4.7) | 249 (33.6) | 320(43.1) | 108 (14.6)
MT 0(0) 7(1.4) 18(3.6) | 24 (4.8) | 182(36.3) | 208 (41.4) 63 (12.5) [0.0025
ORL 0(0) 1(0.4) 4(1.7) 11 (4.6) 67 (27.9) 112 (46.7) 45 (18.8)
Respiration 1(0.1) 3(0.4) 4 (0.5) 6 (0.8) 83 (11.2) 315 (42.3) | 332 (44.6)
MT 0(0) 3(0.6) 4 (0.8) 2(0.4) 72 (14.3) 221 (44) 200 (39.8) | 0.0007
ORL 1(0.4) 0(0) 0(0) 4(1.7) 11 (4.5) 94 (38.8) 132 (54.5)
Aspect
physique 6 (0.8) 18 (2.4) [ 69(9.3) | 98 (13.2) 268 (36) 217 (29.2) 68 (9.1)
MT 5(1) 14 (2.8) 55(11) | 65(12.9) | 186 (37.1) [ 133 (26.5) 44 (8.8) |0.10
ORL 1(0.4) 4(1.7) 14 (5.8) | 33(13.6) | 82(33.9) 84 (34.7) 24 (9.9)
Douleur 0(0) 0(0) 4 (0.5) 13 (1.8) 30 (4) 219 (29.6) | 475 (64.1)
MT 0(0) 0(0) 4 (0.8) 10 (2) 25 (5) 163 (32.5) [ 299 (59.7) | 0.0027
ORL 0(0) 0(0) 0(0) 3(1.2) 5(2.1) 56 (23.3) 176 (73.3)

douleur moins importantes que les ORL.
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Durant toute cette discussion, nous proposerons non seulement
d’analyser ces résultats mais aussi de comparer I'avis des médecins
avec ce que pensent ou pergoivent les patients de leur propre
situation. En effet cette comparaison est, a priori, I'une des
implications majeures que pourrait avoir ce travail. Celui-ci pourrait
nous faire comprendre les différences entre ces deux groupes
d’individus. Au final, cette réflexion pourrait éventuellement nous
conduire a modifier 'une ou l‘autre de nos attitudes face au patient

(notre fagon de I'aborder ou de le prendre en charge, le traitement ...

)-

1. Originalité du travail

Le sujet du travail en lui-méme est original. En effet depuis
1978 et les premieres apparitions de la QDV en cancérologie cervico-

faciale © '

) prés de 2000 publications traitent de ce théme. Aucune
d’entre elles ne s’est penchée de maniere approfondie sur I'opinion du

personnel soignant et plus particulierement des médecins.

Le choix des populations me semble étre également original a
deux points de vue :

- Tous les spécialistes ORL ont été sondés ce qui permet
d’asseoir de maniére convenable les résultats de I‘étude.

- L’avis du généraliste a été étudié de maniere approfondie.
Celui-ci étant a la base de la prise en charge et étant le plus
proche intervenant par rapport au patient, il est évident qu’il
joue un réle prépondérant dans le traitement offert a son
patient (ne serait-ce que par I'orientation de ce dernier vers tel

ou tel spécialiste). Ce rdle s’étend méme dans notre pays a la
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%) ce qui nous le verrons plus loin peut

décision d’euthanasie
avoir une implication non négligeable dans le contexte qui
nous occupe ici. Cette population de médecins traitants est
souvent oubliée dans ce genre d’étude. Son étude pourrait
donc déboucher sur des données nouvelles et probablement

utiles dans notre quotidien médical.

La derniére originalité de ce sondage (grace a la caractéristique
de notre pays) est qu’il touche deux populations linguistiques et
culturelles différentes (francophones et néerlandophones interrogés et
répondant chacun dans leur propre langue.) Ceci nous permet
d’inclure une variable en plus et donc d’étudier I'influence de la culture

sur la perception de la QDV.

2. Taux de réponses

Les deux taux de réponses sont évidemment trés différents
'un de l'autre (48,8% vs 16,86%). Pour comprendre cette différence, il
faut tenir compte de chacune des deux populations. Les ORL ont tous
des patients présentant un cancer des VADS et sont réguli€rement
confrontés aux questions de ces patients. Par ailleurs durant leur
formation de spécialistes, ils ont eu la possibilit¢é de suivre de tels
patients et de participer activement a la prise en charge de ces
cancers. De part ces faits, ils sont probablement trés sensibilisés a la
problématique. D’autre part, cette étude a été réalisée au sein de la
Société Belge d’ORL. Cette société étant assez petite et ses
membres se connaissant de prés ou de loin, ils ont sirement été
amenés a répondre en plus grand nombre. Les généralistes ne
possédant pas ces caractéristiques, le nombre de répondeurs en a

été d’autant moins important.
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Quoi qu’il en soit, le taux de réponse apparait important
compte tenu du fait que cette enquéte était purement anonyme et
qu’aucune possibilité de ré interrogation des non-répondeurs n’était
possible. A notre sens, ceci peut étre expliqué d’une part, par l'intérét
croissant du monde médical pour la qualité de vie (prenons pour
preuve 'augmentation progressive du nombre d’articles traitant de ce
sujet dans la littérature scientifique internationale) et d’autre part, par
l'utilisation d’enveloppes, a notre adresse, pré timbrées jointes au
questionnaire ainsi que par le caractére anonyme du questionnaire.
Notons encore qu’il est remarquable que les répondeurs soient
répartis de maniére homogéne sur I'ensemble du territoire belge.
Nous avons simplement noté une Iégére augmentation des
proportions de répondeurs ORL au niveau de la province de Liége
(trées certainement lié au fait que I'étude est originaire de celle-ci et
que par conséquent les médecins se sont sentis
plus impliqués.) Par ailleurs un certain nombre de confréres n’ont pas
souhaité nous laisser de code postal, probablement pour augmenter
leur anonymat.

D’un point de vue statistique ces taux de réponses sont tout a
fait acceptables et nous ont permis d’obtenir des résultats fiables.
Ceci est évident pour les ORL mais est aussi vrai pour les
généralistes. En effet, les généralistes répondeurs représentent un
échantillon de 4,4% de I'ensemble de la population, ce qui est,

statistiquement, largement suffisant

3. Démographie

Outre les données linguistiques et communautaires déja

débattues ci-dessus, le reste des données démographiques (age,
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sexe, type et lieu d’activité) est le reflet assez précis de la situation
des ORL et des généralistes belges.

Il est raisonnable de se poser quelques questions a I'analyse du
nombre de nouveaux cas de patients présentant un cancer des VADS
vus par an/ORL. Pour le groupe des chirurgiens cervico-faciaux, il
semble peu probable que les médecins ayant répondu qu'ils voyaient
moins de 10 nouveaux cas par an soient réellement des spécialistes
cervico-faciaux ; la véritable moyenne dans ce groupe devrait donc
étre supérieure a celle retrouvée lors de l'analyse stricte de nos
réponses. Pour le reste de la population, il est trés peu plausible que,
compte tenu de la démographie du cancer orl en Belgique, des
médecins au sein de ce groupe puissent voir plus de 20 a 25
nouveaux patients chaque année et donc la moyenne devrait étre
légérement moins importante que celle que nous avons retrouvée lors
de notre analyse des résultats. Outre ce fait, les données fournies par
les répondeurs sont similaires aux données que nous avons pU
obtenir aupres de I'INAMI et de la Société Belge d’ORL. Deés lors,
nous pouvons affirmer que I'échantillonnage qui est présenté dans
cette étude est bien représentatif de la population globale et que dés
lors les conclusions tirées sur ces résultats peuvent étre étendues a
'ensemble des ORL et des généralistes belges. Le seul biais pouvant
exister est lié au fait que les répondeurs sont treés probablement plus
intéressés par la problématique étudiée que la population de non-
répondeurs.

Le fait de retrouver plus de 15% d'ORL et 12,1% de
généralistes ayant des relations proches souffrant d’'un cancer des
VADS a été surprenant et parait étre un pourcentage important. Nous
n'avons pas pu définir ce pourcentage pour la population belge en
général et ne savons donc pas s'il existe une différence a ce niveau

entre médecins et non médecins.
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4. Questions générales de qualité de vie

4.1. Considération de la QDV dans le choix

thérapeutique et I’éventuelle abstention

thérapeutigue.

Nous touchons trés probablement avec ce paragraphe a I'une des
données les plus importantes de cette thése.

L’analyse attentive des résultats des réponses a la premiére
question : « Pensez-vous que les options thérapeutiques doivent
considérer la QDV ? » est déja notable. Le premier fait remarquable
est de voir qu’aucun médecin ORL n’a répondu « non » et que la
proportion de généraliste (0,6%) a l'avoir fait est négligeable. Par
ailleurs, une treés large majorité de praticiens sont préts a « sacrifier »
la survie de maniére a préserver la QDV puisqu’ils ont répondu
massivement étre préts a prendre en compte la QDV méme si les
chances de survie en découlant sont moindres. Pour la population
ORL, ceci est d’autant plus vrai que le médecin est jeune et a donc
moins de pratique que ses ainés. Quatre hypothéses pourraient étre
avancées pour expliquer cette différence liée a ladge et a
I'expérience :

- La premiere est que nous développons au fil du temps une
certaine habitude face au handicap du patient et qu'il parait
deés lors de moins en moins choquant.

- La seconde, fort semblable mais moins péjorative, est
I'amélioration de la connaissance du mode de vie des patients
traités et de cette maniére la construction d’'une image
différente du malade qui a finalement « une QDV pas si

mauvaise que cela ».
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- La troisiéme est le fait que pour les plus dgés d’entre nous, la
survie était le but du traitement et que la notion de qualité de
vie n’était encore probablement que peu développée.

- La derniere est la possibilité de la croissance avec I'dge de
l'importance des notions de « survie » et de guérison, et ce
grace au contact des patients.

Dans le méme sens et toujours pour les praticiens ORL, les
résultats montrent que le fait d’avoir, dans son entourage, un
proche atteint d’'un cancer des VADS conduit a attacher plus
d’importance a la survie que ce que le reste de la population ne le
fait. Ici encore, plusieurs postulats peuvent étre proposés. D’une
part, il est certain que la vie du parent ou de I'ami revét une
importance énorme et que donc la qualité de vie est relativisée,
d’autre part le fait de cétoyer régulierement ce genre de malade
permet, vraisemblablement, d’appréhender de maniére exacte ce
qu’est la vie du patient et dés lors de sortir de I'imaginaire et de
démystifier la situation. Ceci a d’ailleurs été confirmé par les
travaux Wilson®” pour le cancer du sein. Par contre Epstein(28)
semble démontrer qu’il existe un risque a faire confiance aux
proches d’'un malade pour en étudier de maniére sensible la QDV.
Ces données démographiques n’ont pas été retrouvées de
maniére significative dans le groupe des généralistes méme si
une tendance dans le méme sens se détache. La comparaison
entre les réponses données par les ORL et par les généralistes
est également intéressante. En effet, les omnipraticiens
privilégient encore plus la QDV puisqu’ils sont plus nombreux a
penser que méme si les chances de survie sont moindres, il faut
tenir compte de la QDV lors du choix thérapeutique. Ceci aura
une implication majeure dans nos rapports de spécialistes envers
les généralistes a qui il faudra, a notre sens, mieux expliquer les

raisons de nos choix thérapeutiques plutdt « lourds ».
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La seconde question: « Pensez-vous qu’il soit parfois
acceptable de s’abstenir de tout traitement curatif compte tenu de
l'altération consécutive de la qualité de vie ? » franchit un cap et
permet d'étudier non seulement [lattitude face a la déflation
thérapeutique mais aussi celle face a I'abstention. Ici, comme
précédemment, la majorité des réponses converge vers l'importance
attribuée a la qualité de vie. Nous retrouvons une certaine unanimité
dans les différents sous-groupes démographiques. Il faut toutefois
remarquer que malgré I'absence de différence significative, les
chirurgiens cervico-faciaux ont plus volontiers répondu par
I'affirmative que le reste de la population. Ceci contredit donc le
sentiment, communément répandu dans le monde médical, qui préte
généralement au chirurgien une attitude « agressive » quant au choix
thérapeutique conseillé au malade. La différence interculturelle
retrouvée au sein de la population généraliste mérite également une
breve discussion. En effet, les francophones semblent étre plus
prompts que leurs collegues flamands a proposer a leur patient une
abstention thérapeutique. Le débat sur la fin de vie, en Belgique, est
trés en avance sur beaucoup de pays nous entourant. |l est évident
que abstention n’est pas synonyme d’euthanasie mais il est trés
probable que la dépénalisation de celle-ci ait permis d’élargir et de
faciliter la discussion sur I'abstention. Aux Pays-Bas (culturellement
trés proche du nord de la Belgique) le débat sur la fin de vie et sur
'image de la « souffrance » physique et psychologique du patient a
débouché sur une dépénalisation de I'euthanasie (1994) bien avant
une loi similaire mais moins « libre » votée en Belgique (mai 2002).
Dans ce contexte, la découverte de cette différence a été une surprise
puisque plutét attendue dans lautre sens, c’est-a-dire avec une
attitude plus abstentionniste néerlandophone que francophone. Une

explication pourrait étre trouvée dans le fait que la Flandre reste plus
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catholique que la Wallonie avec les implications que cela entraine sur
le débat de fin de vie.

I n'est pas inutile de remarquer que sans surprise les
praticiens ayant accepté l'idée de sacrifier la survie pour la QDV a la
premiére question ont été plus nombreux que les autres a autoriser
une abstention thérapeutique a la seconde.

Au travers des questions analysées ici, il semble évident que
les médecins interrogés attachent autant, voire plus, d’'importance a la
qualité de vie qu’a la survie. lls paraissent dés lors favorables a
proposer a leur patient une déflation thérapeutique de maniere a
préserver leur confort de vie. Ces résultats montrent donc que,

contrairement a leurs anciens, les médecins n’ont plus comme seul

Table 2. Rankings of Items point
Palients ] d'orgue la
Ronking  Pafients
tem in Renking recherche
Top 3  ltem First .
B — tem Renking
ltem % No. % No. (mean + SD} de la
Being cured of my cancer 93 122 75 98 1.55+13 guérison
Living as long as possible 56 73 8 11 49339
Having no pain 35 46 9 12 542+32 et de la
Having normal amount of ene: 24 31 1 1 592x27 .
Rcrurnsi,ng to regulor activifies ;gu)irckly 24 31 1 1 61131 survie du
Being able to swallow all foods/liquids 19 25 2 3 6.06 =26 patient.
Keeping my natural voice 18 23 1 1 696=+31
Keeping my appearance unchanged 10 13 1 1 843+32 Cette
Being able to chew normally g 11 1 1 789=*27 évolution
Being understood easily 9 12 1 1 784=+30
Keeping normal sense of taste & smell 4 5 1 1 793+25 des
Having a comfortably moist mouth 1 1 0 0 89 =24 L
List 2004 mentalites

est rapide puisque, comme nous 'avons vu plus haut, les premiéres
notions de « qualité de vie » n’apparaissent dans la littérature
internationale cervico-faciale qu’au milieu des années septante. Dés
lors, la question essentielle que nous avons le devoir de formuler est
de savoir quelle est la volonté et I'attente principale du patient lorsque
le choix du traitement se pose. Ce sujet a été magnifiquement étudié

24, 25

par List ® . Elle a démontré au travers de ses travaux que la
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guérison et la survie sont les objectifs principaux lors du choix
thérapeutique. Arrivent ensuite, bien aprés, les craintes liées a
I'altération de la qualité de vie et notamment la douleur.

Elle a aussi démontré que cette volonté de guérison était plus
importante chez le malade que chez le « bien-portant ».

Plus les patients sont jeunes, plus il sont attachés a leur
guérison et a leur survie (confirmé par les travaux de Meropol en 2008
chez des patients porteurs d’'un cancer avancé (29)). Il en va de méme
pour les patients vivant en couple. Par contre les personnes d’'un
milieu social supérieur souhaitent garder une bonne QDV. @) pes

travaux de McNeil en 1981 ©¥

avaient déja rapporté des résultats
allant dans le méme sens que ceux proposés par List. Elle montrait a
cette époque que dans un contexte de carcinomes laryngés de stades
avanceés, seuls 20% des patients choisissaient une radiothérapie dans
le but de conserver leur voix. Les autres préférant la chirurgie dans un
but de « survie ».

Au travers de nos résultats, nous avons montré que le regard
du médecin sur le but du traitement dans un contexte néoplasique est
radicalement opposé a celui du patient. Ceci forme trés probablement
'un des points essentiels du travail et aura de nombreuses
conséquences dans les discussions a venir sur les autres questions.
Notons que d’autres études ont montré d’indéniables dissemblances
de point de vue sur la maladie si nous nous plagons du cété du
médecin ou de celui du patient. Slevin " signale notamment que le
patient est beaucoup plus enclin que le médecin a subir un traitement
lourd avec des effets secondaires importants (dans ce contexte une
chimiothérapie) et ce dans l'espoir d’'une amélioration de survie
minime. D’autres auteurs corroborent ces données. 2

Nous venons de voir que la vision du praticien n’était pas la
méme que celui de son malade quant au but a donner au traitement

(pour rappel dés la prestation de serment et peut-étre
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inconsciemment le médecin a pour but de préserver la QDV de son
patient) et que la QDV revétait une importance majeure aux yeux du
médecin. Il serait, dés lors, intéressant de voir si d’un point de vue
général la perception de la QDV est la méme dans le corps médical
que du coté des patients. Quelques auteurs se sont penchés sur la
problématique montrant des différences notables et proposant que de
maniére générale la QDV est toujours mieux évaluée par le patient lui-

33.34) D'apres les données de la littérature, il semblerait que

méme.
les soignants ont une vision plus péjorative de la QDV que celle que
les patients ont eux-mémes. La méta analyse de Sprangers est
particulierement intéressante sur ce point. ®® Compte tenu de nos
résultats ceci pourrait avoir des implications majeures et a risque
d’inadéquation dans le choix du traitement.

Sur base de nos résultats, on peut donc aisément affirmer
que la déflation thérapeutique est acceptable aux yeux des médecins
tant ORL que généralistes. La question, dans ce contexte moral, est

maintenant de

savoir si cette

.. |Laryngeal Cancer

déflation diminue

Five-vear AllCancers _ __.e=="""
ve-yed as =
relative

chances de surviva

réellement les

survie. Une

étude publiée

derniérement — h'"x-' } .‘, 2w
(36) |- = =mrcw 1 :

par Hoffman
Fig. 1. Despite improvement identified overall for all cancer types,

est sur ce Sujet survival among patients with laryngeal cancer has diminished. Data

o from SEER Cancer Statistics Review, 1975-2000. Bethesda, MD: Na-

partlcullerement tional Cancer Institute; 2003. Available at: http://seer.cancer.gov/csr/
1975_2000.

perturbante. Se
reposant sur les données du National Cancer Data Base (I'équivalent
du registre des cancers aux Etats-Unis), 'auteur montre que malgré

une tendance a 'augmentation de survie pour 'ensemble des types
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de cancers, entre 1983 et 1999, seul le cancer du larynx voit son
pronostic vital s’assombrir. L'une des principales hypothéses
avancées serait la déflation thérapeutique et en l'occurrence les
protocoles dits « de préservation d’organe ». Pour comprendre cette
étude, il faut savoir que le traitement classique des cancers de stade
avancé du larynx était classiquement la laryngectomie totale. De
maniére a éviter cette mutilation au patient, s’est développée une
prise en charge « moins agressive » qui consiste a réaliser une
chimiothérapie d’induction suivie d’'une radiothérapie si la réponse au
premier traitement est jugée suffisante. Cette technique s’est
répandue a partir du milieu des années 80 pour étre maintenant
unanimement reconnue. Malgré ceci, jamais aucune étude n’a
démontré une efficacité aussi grande qu’avec la chirurgie en ce qui
concerne les chances de survie offertes au malade. Le principal
bénéfice recherché est la préservation du larynx et au final
'amélioration de la QDV. Cette étude de Hoffman, rigoureuse et
portant sur un grand nombre de cas et des données solides, n’a
pourtant pas fait grand bruit dans le milieu de I'oncologie cervico-
faciale. Pourquoi ? Une ébauche de postulat est qu’il est d’'une part
génant d’avouer s’étre trompé et d’autre part tout aussi génant de
proposer au patient une laryngectomie totale avec toutes ses
implications.

Finalement 'ensemble de cette réflexion nous améne a nous
poser une question essentielle et a laquelle ce travail,
malheureusement, ne peut pas apporter de réponse précise :

« Sachant que notre représentation de soignant differe autant de
celle du patient tant du point de vue de la qualité de vie que du but
principal du traitement, sommes-nous autorisés a imposer notre
perception de la maladie et de ses effetsdans le choix
thérapeutique? ».
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4.2. Participation a la décision thérapeutique

Le partage de la décision thérapeutique est également une
question importante dans la prise en charge du patient cancéreux.

Il est évident pour I'ensemble de la population (ORL et
généralistes) interrogée que le patient doit participer aux choix du
traitement. Le role de la famille apparait moins nettement aux yeux de
nos confréeres. Par contre, pour les généralistes il parait
invraisemblable qu’ils ne soient pas consultés lors de la prise de cette
décision.

Historiquement, il existait en médecine, une approche
paternaliste consistant a dire que le médecin savait mieux que son
malade et que celui-ci n’avait qu’a accepter les recommandations
sans questions. Cette pratique s’est modifiée pour en arriver a un
mouvement de partage décisionnel. ®” Shepherd ®® a publié une
étude qui montre qu’'une majorité (62,5%) d’oncologues (ou médecins
s’occupant d’oncologie) partagent avec leur patient la décision
thérapeutique et que ceci leur permet d’étre plus a l'aise dans ce
moment important. De nombreux auteurs ont analysé les préférences
des patients dans ce domaine. Il en ressort que les patients éprouvent
une plus grande satisfaction quand ils ont pu participer aux choix

(39.40) En ce sens, les médecins ayant participé a notre

thérapeutiques.
étude partagent la vision des malades puisqu’ils leur ouvrent les
portes de cette discussion décisionnelle. De maniére a affiner I'étude

“ g'est penché sur

sur ce probleme du partage de la décision, Mazur
les faits influengant le choix du patient. Il semble d’aprés cette étude
que la majorité des patients veuillent participer a la décision
thérapeutique dans le cas de traitements invasifs mais la plupart
d’entre eux avouent que c’est I'avis du médecin qui a le plus influencé

(42

leur propre choix. Par contre Degner ) souligne le fait que les
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patients recevant un diagnostic de maladie grave (dont le cancer fait
partie) sont rarement a la recherche d’un réle actif dans la sélection
de leur traitement. Si les résultats de ces deux derniéres études
s’averent bons, et en se basant également sur nos résultats, il est
possible que l'avis du praticien puisse conduire le patient a choisir une
déflation voire une abstention thérapeutique dans le but de préserver
la QDV. Par ailleurs, il semble, d'apres Strull “?, que les cliniciens
sous estiment le désir du patient de recevoir des informations
concernant sa pathologie mais sur estiment par contre celui de
participer a la décision thérapeutique. Malgré ceci, il est clair que le
patient peut étre influencé par la maniére dont les différentes
possibilités thérapeutiques lui sont proposées. “4

Le rdle de la famille dans le processus du partage décisionnel est
beaucoup moins régulierement soulevé dans la littérature. I
semblerait que le patient souhaiterait que sa famille puisse participer
a la discussion si lui-méme était trop malade pour y prendre part. “?

Il parait également important pour I'omnipraticien de pouvoir
participer a cette décision. Ce role du partage de décision avec le
généraliste n’est pas trés précis dans la littérature internationale.
L’implication du généraliste au moment du choix thérapeutique peut
étre selon la volonté du patient soit totalement inexistante soit une
vraie participation a la décision. Pourtant suivant le méme auteur, le
patient ne demande pas a son médecin traitant d’avoir une

) (Ce qui peut, a

connaissance approfondie sur ces traitements. ¢
notre sens, étre paradoxal s’il doit participer au choix de traitement).
D’autres auteurs disent que I'une des prérogatives du généraliste au
moment du diagnostic est d’aider son patient a prendre sa décision.
(46, 47)

Nos résultats nous démontrent donc qu’il est indispensable, en
tant que spécialiste oncologiste, de garder des contacts réguliers avec

les généralistes et de partager avec eux un maximum de décisions.
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4.3. Les sentiments face au malade

cancéreux.

4.3.1. Envie de référer le patient

Il semble logique que les généralistes veuillent référer le
malade de maniére plus importante que les spécialistes. Malgré ceci
plus de 12% de médecins traitants n’ont pas coché cet item. Ce
chiffre parait élevé et peut susciter un questionnement quant a I'avenir
des patients pris en charge par ce groupe de médecins. Une question
doit, dans ces conditions, étre soulevée : « Cela entraine-t-il un retard
dans l'instauration du traitement voire une perte de chance de survie
pour le malade? »

Au sein des ORL « généraux », ce chiffre est également
assez faible (63,5%) et souléve les mémes questions. Il semble par
contre tout a fait logique que plus le nombre de cas recrutés est élevé

moins cette envie est grande.

4.3.2. Dégolt

1% des ORL éprouvent ce sentiment. C’est un résultat
étonnant et a considérer. Il nous semble important de s’arréter sur les
questions que cela souléve. En effet, ce dégoilt peut, trés
probablement, conduire a un certain rejet du malade. Ce dernier est
déja généralement abattu par sa pathologie et ne saurait que I'étre
encore plus en percevant ce genre de sentiment dans le chef de son
soignant. Ce genre de sentiment de dégo(t n’a jamais été, a notre
connaissance, relevé dans d’autres études. Il nous semblerait
important d’en tenir compte dans la formation des futurs médecins de

telle maniére que ce dégodt puisse étre évité ou tout du moins géré.
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4.3.3. Envie de le prendre en charge

Comme débattu au point 4.3.1, les chiffres confirment qu'une
partie des généralistes et des ORL généraux souhaitent s’occuper
personnellement de ces malades. Les mémes questions peuvent étre
a nouveau poseées.

Par ailleurs il est également étonnant de ne retrouver que
86% des CCF désirant prendre en charge eux-mémes leur patient.
Ceci confirme le fait que, comme discuté dans le paragraphe
concernant les données démographiques, il est probable qu’un certain
nombre de répondeurs ayant affirmé étre CCF ne le sont pas ou tres
peu (c’est a dire ne prenant en charge que certaines situations

limitées).
4.3.4. Contrariété lors de I’'annonce

L’annonce au patient de son diagnostic de cancer reste
toujours un moment difficile et peut-étre I'une des taches les plus
pénibles que le médecin ait a mener. “® Certains auteurs y attachent
une telle importance qu’ils proposent qu’une formation puisse étre
envisagée dans ce domaine. “9) Nous pouvons donc nous étonner du
faible pourcentage de médecins (13% d’ORL, 7% de CCF et 14,3%

de généralistes) qui ont coché cet item.

4.3.5. Aucune réaction

La plupart des médecins ne considérent pas la pathologie
cancéreuse de la méme maniére que les autres maladies. Dans le
groupe de ceux qui n’éprouvent aucune réaction face au malade

cancéreux, nous remarquons que les omnipraticiens (1,4%) sont
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moins nombreux que leurs collegues ORL (5%) ou CCF (14%). Nous
pouvons tenter deux hypothéses pour expliquer ce fait. Premiérement,
la relation « traitant-patient » est une relation de plus grande proximité
et la découverte du cancer chez son malade affecte dés lors plus ces
soignants. Deuxiemement, le spécialiste et plus particulierement
I'oncologue cervico-facial rencontre plus fréquemment ce genre de
pathologie et soit « s’habitue » soit développe des mécanismes de
défense (par exemple de mise a distance) pour pouvoir assurer ces
prises en charge tout a fait spécifiques et trés souvent lourdes

(notamment d’un point de vue émotionnel).

4.3.6. Empathie

Ce sentiment : « Faculté de se mettre a la place d’autrui, de percevoir
(50)

ce qu’il ressent. » 7 est
souvent considéré l'

comme un des

fondements de la s e

médecine qui permettrait
au praticien d’avoir une
vue plus compléte et

plus personnalisée du

patient. ~ ©"  Cette

empathie est d’ailleurs

Physician Physician
T

décrite comme pouvant

avoir un réle
thérapeutique et semble SV v
étre demandée a son ey

médecin par le patient. . mann 2007
(52, 53)
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Par ailleurs I'empathie joue en rble préventif dans I'apparition de la
dépression et semble augmenter la QDV des patients cancéreux. ¥
Pourtant seul environ 50% des répondeurs disent éprouver ce genre
de sentiment vis a vis de leur malade cancéreux. Ce chiffre est donc
assez faible et ne varie pas en fonction des spécialités de nos
confréres. Ce sentiment d’empathie est malgré tout plus élevé chez
les ORL ayant un proche atteint d’'un cancer des VADS probablement

par un effet de projection plus important.

44. Place du discours, du regard et de la

prise en charge dans la QDV

Pour la majorité des répondeurs de notre étude, leur attitude
et leur prise en charge jouent un réle sur la QDV du malade. Sans
explication claire, ce sentiment est moins répandu chez les
généralistes (en tout cas pour le discours et le regard) que chez les
spécialistes.

Ce sujet n’est encore que trées peu étudié dans la littérature
scientifique. Dans I'ensemble, ce sentiment semble étre en
concordance avec l'avis du patient. En effet, la communication entre
le patient et son malade est, clairement, une partie importante des
soins et est de plus en plus enseignée. G Comme en ce qui
concerne I'empathie, Neumann considere également que les rapports
du médecin avec son malade jouent un réle sur la QDV. ®* Par
ailleurs Mathieson confirme le sentiment des participants a I'étude en
affirmant que le support social notamment assuré par le médecin

traitant, améliore la QDV des patients atteint d’'un cancer des VADS.
(85)
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4.5. Place du comportement de la famille dans
la QDV

La famille joue trés clairement un réle important dans la QDV de
leur proche selon nos confreres répondeurs. Aucune différence entre
spécialistes et généralistes n’est retrouvée, par contre la place de la
famille parait étre plus importante pour les francophones. Ceci est
peut-étre lié a la culture latine donnant une place majeure a la famille.

Le réle exact de la famille reste encore actuellement imprécis
mais linstauration d’'une communication franche au sein du cadre
familial a été décrite comme améliorant les résultats de Ila
rééducation. ®® Il faut également remarquer que le fait d’étre marié ou
de vivre au sein d’'une relation solide améliore la sensation positive de
QDV des patients tandis que les personnes isolées éprouvent le

®) || en va de méme pour les malades qui se sentent

)

contraire.
soutenus par leur famille.

Les médecins ont donc une perception conforme aux données de
la littérature de la place que la famille occupe dans la QDV du patient

cancéreux.

4.6. Place du milieu socio-économique dans
la QDV

Cette question n’a été posée qu’aux médecins traitants (a
posteriori, cette question aurait probablement été intéressante
également a poser aux spécialistes) parce que ils sont, a priori, plus a
méme de juger de I'état socio-économique de leur patient et de leurs
conditions de vie. Une trés nette majorité de répondeurs estime que

ce milieu socio-économique influence la QDV.
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L'effet tant du milieu socio-économique que des conséquences
économiques du cancer lui-méme sur la QDV reste encore trés
largement inconnu. Le stress lié aux problemes économiques
engendrés par le cancer a, de toute évidence, un réle défavorable sur
la sensation de QDV. ®® Chez le patient atteint d'un cancer des
VADS, il apparait que le niveau d’éducation (QDV meilleure chez les
patients ayant une éducation moyenne ou haute par rapport aux
autres), le statut économique (QDV meilleure dans les milieux
économiques supérieurs) et le niveau de couverture sociale (QDV
meilleure chez les patients davantage assurés) jouent un réle sur la
QDV. 1% 5% %9 pang |e cancer de la prostate, une étude démontre
également le fait que d’exercer une activité professionnelle augmente
la sensation de QDV. ©"

Sur base de ces données, il apparait que le généraliste

percoit parfaitement cette relation entre économie et QDV.

4.7. Intérét de la prise en charge

psychologique

La prise en charge psychologique revét visiblement une grande
importance auprées de nos confréres. Les femmes spécialistes
semblent y attacher plus d’intérét (sans que nous puissions y apporter
une explication cohérente) Les généralistes émettent davantage de
demandes que les spécialistes d’'une prise en charge psychologique
avant le traitement. Nous faisons I'hypothése que cette demande
émane plus de leur part parce que c’est vers eux que se tournent les
malades aprés avoir regu le diagnostic avec leurs craintes et leurs
questions.

Il apparait dans la littérature, que le soutien psychologique est

requis, dans ce contexte d’oncologie cervico-faciale, tant avant
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qu’'aprés la prise en charge thérapeutique. Avant le traitement, le
patient demande a étre rassuré sur le mode de traitement et sur les
résultats de celui-ci. Il a besoin également de ce support pour faire
face a ses angoisses et aux symptdmes dépressifs a mettre en
relation avec I'éventuelle douleur et tous les effets secondaires que
pourrait lui occasionner le traitement. En post-thérapeutique, cette
prise en charge psychologique s’avere indispensable pour évoquer et
par conséquent mieux supporter le stress lié a la crainte de récidive
ainsi que pour permettre au patient d’exprimer ses attentes face a son
évolution. ®? Plusieurs auteurs ont confirmé qu’une prise en charge
psychologique chez les patients souffrant d’'un cancer des VADS avait

63, 64

un impact clairement bénéfique sur leur QDV, ¢ ) et ce notamment

sur [lalimentation et la douleur. Par contre, la dépression,
fréquemment rencontrée a des degrés divers chez nos patients, )
influence négativement le sentiment de bien étre et de QDV tant avant

.87 Dans le méme sens, Zeller confirme

qu'aprés leur traitement. ¢
que le taux de suicide est plus important chez les patients présentant
un cancer des VADS que dans la population générale ou dans la
population de patients souffrant d’autres cancers. ©® Ceci nous
surprend au regard de notre expérience clinique (a notre
connaissance aucun patient du service ne s’est suicidé) mais il nous
parait nécessaire de le souligner. Notons encore que I'expression des
difficultés rencontrées (par exemple au sein d’'un groupe de parole)
augmente sensiblement le sentiment de QDV qu’éprouvent les

malades. ¥

Concernant également Ia prise en charge
psychologique, nous voudrions aborder la question de la survie. Il est
commun d’entendre que les patients présentant un bon moral ont plus
de chance de guérir que les autres. Si nous nous référons a ces
observations, l'aide psychologique apparait d’autant plus nécessaire
et devrait étre intégrée a part entiére dans la thérapie du cancer. De

boer abonde dans ce sens, en affirmant que le fait d’'étre capable
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d’exprimer ses émotions négatives aiderait le patient a présenter
moins de récidives. ©°

Les médecins belges ont donc bien pergu I'importance de cette
prise en charge psychologique. Et nous pouvons donc affirmer qu’'un
tel support devrait étre proposé systématiquement a nos patients.
D’une part ce serait tout bénéfice pour ceux-ci et d’autre part les
médecins percevraient trés probablement une qualité de prise en

charge meilleure et plus globale.

4.8. Evaluation objective de la QDV.

Seul un peu plus de la moitié de nos confréres jugent que la QDV
peut étre évaluée objectivement. Ce n’est pas étonnant compte tenu
du caractére subjectif que revét cette notion. Comme nous 'avons vu
dans lintroduction, de multiples instruments efficaces et fiables " ont
été publiés et sont utilisés de maniére large. Ces instruments restent
visiblement tout a fait méconnus de la population médicale. Celle-ci
attachant un intérét que nous qualifierions de « majeur » (Cfr. supra) a
cette QDV, il serait probablement utile de l'informer au mieux des

possibilités de mesure dont nous disposons.
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5. Acceptabilité des symptomes et des

traitements

51. Les symptomes

Les résultats, de cette partie du travail, sont assez significatifs et
instructifs. lls pourront éventuellement nous aider a améliorer notre
fagon d’aborder non seulement le patient mais aussi nos confréres.

La douleur semble étre le symptébme auquel les médecins
attachent le plus d’importance en terme de QDV suivie dans l'ordre
par la respiration, l'alimentation, la voix et finalement I'aspect
physique. Nous discuterons de chacun de ces problemes et une fois
de plus nous nous attacherons a voir si le médecin et le patient y

trouvent une portée identique.

5.1.1. La douleur

Plus de 95% des praticiens ont considéré que la douleur
jouait un role significatif sur la QDV. Au sein des ORL, I'importance de
la douleur est plus grande chez les médecins travaillant en milieu
hospitalier ainsi que pour les CCF. Il est probable que ceci soit lié au
fait que ce sont ces médecins qui sont le plus confrontés aux
phénomenes douloureux « aigus » des patients hospitalisés. Les ORL
« de ville » suivent plus volontiers des patients chroniques déja traités
qui sont généralement moins algiques. Sans y trouver d’explication, il
est remarquable et assez surprenant de constater que les
généralistes donnent moins d’importance a la douleur que les

spécialistes. Par contre au sein des omnipraticiens il nous a semblé
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moins étonnant de retrouver une différence interculturelle. Ces
différences de perception de la douleur par les patients en fonction de
leur appartenance ethnique ont déja été soulignées dans la littérature.
(70, 71)

La douleur revét une importance majeure en médecine. Les
patients souffrant de douleurs chroniques constituent une large frange
de la population amenée a utiliser les systémes de santé. 2 Le role
de la douleur dans la QDV a été bien démontré par de nombreuses
études, par exemple celle de Allison. ©® List “® montre que outre le
fait de vouloir étre guéri, le patient souhaite également ne pas avoir
mal. Ces demandes se confirment dans d’autres types de cancer
comme celui du sein. " La douleur n’est évidemment pas synonyme
de QDV mais en constitue un élément important. ® | e traitement
antalgique aurait dés lors un effet positif sur la QDV. 74 Ceci étant, il
ne faut pas perdre de vue qu’en cas de cancer, une large part des
antalgiques prescrits sont des opioides qui ont des effets secondaires
(nausées, constipation, dépression respiratoire, rétention urinaire.....)
qui agissent négativement sur la QDV. 79 Un équilibre doit dés lors
étre recherché. Par ailleurs, méme si la douleur aigle est significative
par rapport a la QDV, il ne faut pas négliger la douleur chronique “
(ce qui d’aprés nos résultats démographiques pourrait étre le cas pour
nos confréres).

Les médecins ayant accepté de participer a I'étude ont donc
une vision assez concordante de la place que la douleur occupe dans
la QDV.
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5.1.2. La respiration

La respiration est bien entendu un élément important non
seulement de la QDV mais aussi et surtout de la vie en elle-méme. En
terme de QDV, elle vient pour les médecins tout juste aprés la
douleur. Comme pour cette derniére, les ORL travaillant en milieu
hospitalier y attachent plus de valeur que les autres. Une explication
similaire a celle apportée pour la douleur peut étre avancée. En effet,
les patients présentant une dyspnée sont le plus souvent hospitalisés
et ce sont donc nos confréres « hospitaliers » qui y sont confrontés.
Les généralistes y accordent moins d’importance sirement pour les
mémes raisons.

Cette place de la respiration dans la perception de la QDV est

également soulignée par les malades eux-mémes. ©°

5.1.3. L ‘alimentation

L’'alimentation arrive en troisieme position en terme
d’'importance. Tout praticien rencontrant fréquemment des patients
porteurs ou traités d’'un cancer des VADS connait I'importance de
cette problématique alimentaire. Ce fait se traduit d’ailleurs dans les
chiffres puisque les ORL voyant davantage de malades cancéreux par
an accordent une plus grande place a la nutrition.

L’'impact de la détérioration nutritionnelle ainsi que des
carences en apports nutritifs est déterminant sur la QDV. 7® I est
démontré que la perte de poids ainsi que toute la symptomatologie
liée aux difficultés alimentaires sont des facteurs de détérioration de la

QDV. " La recherche de solution de supports alimentaires doit étre
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entreprise pour ces
patients non seulement

pour  améliorer leur

<:]I

réponse au traitement et

I d infi rate| 1 d risk of Reduced L. X
e [ diminuer leurs risques de
: ral:limherarp;y

complications (avec

-

réduction de la morbidité)
Increased cost Reduced performance Social burden

status (7879 mais également

pour augmenter leur
QDV. @ Les problemes

alimentaires  entrafnent

|

Caro 2007
également un syndrome

dépressif non négligeable qui pourra étre amélioré par une prise en
charge nutritionnelle adaptée. ®" Une prise en charge logopédique
pré thérapeutique pourrait par ailleurs améliorer sensiblement la
dysphagie des patients et de cette maniére leur QDV. ®?

Ce sujet étant complexe, nous analyserons les différents
items concernant la nutrition séparément. L’analyse de la
comparaison de ceux-ci est déja surprenante puisque il apparait que
I'alimentation via une sonde de gastrostomie est mieux percue que la
prise de repas per os classiques liquides ou mixés en terme de QDV.
Nous ne pouvons pas avancer d’explication plausible a donner pour

comprendre ces perceptions.
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5.1.3.1.

La dysphagie
ou l'odinophagie sont
deux symptomes
importants de la
cancérologie cervico-
Elles

peuvent étre dues aux

faciale.®?

phénomeénes

tumoraux eux-mémes

(masse, ulcére,
trismus par atteinte
des muscles

ptérygoides...) ou aux

traitements réalisés
(trismus post
chirurgical ou post-

radique, mucite post-
radique...) Dans les
cas extrémes ou le
patient ne peut

plus se nourrir, une

gastrostomie ou une sonde gastrique sera proposée. (83)
encore qu’environ 40%

consultation présentent déja un déficit nutritionnel significatif.

La gastrostomie et la sonde gastrique

Table 3 Common swallowing abnormalities because of radia-
tion therapy

Abnormalities in the oral preparatory and oral pharyngeal
phase:
@ Limitations in lip closure
@ Results in drooling
® Loss of cheek muscles
@ Results in pocketing of food in cheek
® Trismus
@ Impacts oral opening and bite range
@ Tongue weakness or decreased tongue elevation and
lateralization
@ Limits positioning of the food bolus
@ Spillage of bolus into valleculae and pyriform sinuses
@ Increase oral transit time and number of swallows
® Decreased sensory input
@ Delayed swallow initiation
Abnormalities in the pharyngeal phase:
® Epiglottis edema, decreased motion. and inversion
® May result in risk of aspiration
® Decreased tongue base retraction
® May result in risk of aspiration
® Decreased contraction of pharyngeal constrictors
Pauloski BA, Logemann JL: Impact of tongue base
and posterior pharyngeal wall biomechanics on
pharyngeal clearance in irradiated post-surgical oral
and oropharyngeal cancer patients. Head Neck 2000:
22(2):120-131.
e Affects transport of bolus through the pharynx
Affects clearance from the pharynx
Decreased laryngeal elevation
Increased risk of laryngeal penetration/aspiration
Decreased anterior movement of larynx:
Decreases cricopharyngeal opening which results in
increase pharyngeal residue

murp.

y 2009
Notons
des patients arrivant a la premiére
(84)

Dans ce contexte, la gastrostomie peut étre proposée a visée
préventive chez les patients au mauvais bilan nutritionnel de départ
qui devront bénéficier de traitements lourds tels que la chimio-

radiothérapie concomitante. Une telle prise en charge permet de
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® mais diminue

t. (86)

réduire la perte de poids ainsi que les complications ®

également le risque d’interrompre le traitement prématurémen

.}

—— Physical tunctioning
-10 Fatigue %

alterations EORTC QLQ-C 30 values

Loeser 2003

En terme de QDV, 'analyse du point de vue des patients sur
la gastrostomie ou sur la sonde gastrique est assez complexe. En
effet, les malades pour lesquels nous recourons a cette mise en place
ont généralement une dysphagie de départ plus importante et donc
une QDV moins bonne. Les auteurs ne sont pas tous d’accord sur
l'impact qu’a la sonde de gastrostomie par elle-méme sur la QDV.
Rogers @) affirme par exemple que dans la mesure du possible la
mise en place d’une telle sonde doit étre évitée et ce non seulement
di au fait de la morbidité encourue ( infections, blocages ou fuites )
mais aussi sur base du vécu du malade. Ce dernier décrirait, d’aprés
cet auteur, des problemes dans les relations familiales ou intimes,
dans la pratique de ses hobbies ainsi que lors de ses activités
sociales. Ces derniers éléments ne sont trés probablement pas
percus de maniere sensible par les médecins, ce qui pourrait
expliquer partiellement le fait qu’ils estiment de fagon aussi importante
que la QDV avec une gastrostomie est bonne. Par contre, Loeser 8)
met en évidence une nette amélioration de la QDV aprés la mise en

place de la gastrostomie. Bannerman ®®, quant a lui, affirme qu'une
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large majorité de patients (mais aussi de soignants) percoit
positivement la gastrostomie en terme de QDV.

Tout comme les médecins répondeurs le pressentent, la
sonde de gastrostomie est généralement mieux pergue par le patient

0. 9 | es raisons évoquées pour

que la sonde gastrique nasale.!
expliquer cette différence sont la meilleure cosmétique de la
gastrostomie, la facilité qu’elle offre lors des déplacements du patient,
le moins grand risque d’extraction accidentelle de la sonde de
gastrostomie (et donc un stress moindre) ainsi qu’'une morbidité
(notamment au niveau des muqueuses nasales) et une douleur moins
élevées pour cette derniere.

En ce qui concerne notre population médicale répondeuse, il
n'existe pas de différence entre les généralistes et les spécialistes.
Par contre, I'analyse des différences retrouvées en fonction des
données démographiques est assez originale. En effet, les
francophones pensent que tant la gastrostomie que la sonde
gastrique sont moins acceptables que leurs confréres du nord du
pays. La culture latine des francophones avec limportance que
représentent pour elle les plaisirs de la table est probablement a
I'origine de ces différences. Ceci devrait étre confirmé ou infirmé dans
les prochaines années grace a « 'European Social Survey » dont le
but sera de décrire les habitudes des différentes communautés
européennes. Le fait que les praticiens hospitaliers ainsi que les
médecins plus agés aient une meilleure opinion de la gastrostomie est
probablement a mettre en relation avec une plus grande habitude vis

a vis de ces pratiques.
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5.1.3.2. Alimentation liquide et pateuse

Il n’existe pas dans la littérature de référence « sensu stricto »
étudiant cet aspect. Pourtant chaque spécialiste en cancérologie
cervico-facial recoit de maniére réguliére les plaintes des patients.
Pour certains, le fait de ne pouvoir manger normalement, les plonge
dans un état de stress et de dépression importants. L'une des
remarques fréquemment entendue est notamment le fait de ne plus
pouvoir participer a des repas entre amis ou en famille et ne plus
pouvoir se rendre au restaurant.

Nous ne reviendrons pas sur le rang qu’occupent ces deux
items en terme de QDV et qui a été discuté plus haut. Une fois de
plus, nous retrouvons I'importance de l'alimentation et de ce qui est
associé (partage des repas...) chez les francophones. Par ailleurs les
généralistes ont sensiblement une meilleure perception de ce type
d’alimentation que les spécialistes, sans que I'on puisse y apporter

une explication plausible.

5.1.3.3. Xérostomie

La sécheresse de bouche est I'un des effets secondaires les
plus fréquents de la radiothérapie. La prévention de cette xérostomie
est d'ailleurs un des « challenges » de la radiothérapie moderne.
L’effet négatif de la xérostomie sur la QDV est parfaitement démontré.
®3) Elle entraine principalement des problémes de mastication, de
digestion, de déglutition et d’élocution. Le risque de caries dentaires

est également fortement augmenté. ©¥

Notons également que
l'utilisation de plus en plus fréquente de la chimio-radiothérapie

concomitante a augmenter ce probléme de xérostomie (ce qui pourrait
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étre d0 a une destruction des cellules acinaires salivaires plus
importante). ®9)

Les médecins répondeurs ont largement compris I'implication
de cette sécheresse de bouche méme s’il semble que le monde
médical a une tendance a sous estimer le probléeme en comparaison
avec leur patient. ® La méme différence culturelle est une fois de

plus retrouvée.

5.1.3.4. Ecoulement inter labial salivaire

Que ce soit pour les ORL ou pour les généralistes, il s’agit de
litem le plus inacceptable en terme de QDV. Pourtant cette
problématique est totalement absente de Ila littérature. Cet
écoulement est retrouvé dans un certain nombre de cas aprés section
d’'un ou des deux nerfs mentonniers lors d’'une mandibulectomie. Il en
découle une hypoesthésie de la lévre inférieure avec absence de
sensation d’écoulement. Ceci entraine une géne sociale non
négligeable pour le patient qui éprouve généralement les plus
grandes difficultés a manger en public.

La différence culturelle est une fois de plus retrouvée pour les
ORL. Aucune différence n’existe entre spécialistes et généralistes.
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5.1.4. La voix

La voix n’arrive qu’en quatriéme position ce que nous parait
étre assez logique mais qui est un peu étonnant dans le contexte de
cette étude. En effet, 'aphonie voire le mutisme sont des choses qui
effraient de maniére majeure le patient lorsqu’'une consultation
débouche sur une indication de laryngectomie totale.®”) Nous nous
attendions a ce que les médecins laissent transparaitre dans leurs
réponses également cette angoisse.

I est remarquable de voir que la trachéotomie et la
laryngectomie totale avec mise en place d’une prothése phonatoire ne
représentent pas de différences pour la majorité des ORL. Par contre
I'absence de cette prothése aggrave, aux yeux de nos confréres, la

QDV. Ceci ne peut étre expliqué que par les problemes vocaux qui

sont alors plus importants.

Aucune  étude
ne s’est penchée sur la
QDV en tant que telle
aprés la trachéotomie.
Ce probléme est
généralement  analysé
dans un contexte de

trachéotomie de soutien

(BPTM,  laryngectomie
partielle, glossectomie partielle...). La présence d’'une trachéotomie

%) Par contre

est alors un facteur pronostic défavorable de la QDV. (
le probleme de la QDV aprées la laryngectomie est a l'origine d’'un
large débat qui a débouché sur l'idée de « préservation d'organe ».
Nous aurons l'occasion de débattre de cette question dans le chapitre
consacré aux traitements. D’un point de vue purement vocal ( ce qui

nous préoccupe ici) les patients laryngectomisés porteurs d'une
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prothése phonatoire semblent satisfaits de la qualité de leur voix.(I'un
des constituants de la QDV) % "% Des systémes « mains libres »
sont méme maintenant disponibles sur le marché de tel sorte que le
patient est encore « plus confortable » Ces prothéses n’ont
évidemment pas que des avantages et ameénent leur lot de
complications (infections, fuites...) altérant alors la QDV. "V La
qualité de la voix est par contre nettement moins bonne si une telle

(102)

prothése n’est pas mise en place. Le systéme de voix

« cesophagienne » produite par éructations est difficile a obtenir et
demande, de la part du patient, un investissement réel de
rééducation. Quand elle est présente, elle n’est pas toujours

%) | es laryngophones (systémes électriques a déposer

100)

intelligible. ¢
sur la peau) donnent une qualité de voix médiocre et métallique. (
Ceci, méme si dans la région liégeoise de tels appareils ne sont plus
utilisés depuis longtemps, reste une crainte vivace chez les patients.
(« Je vais avoir une voix de robot alors... ») La dysarthrie pourrait étre
également apparentée aux problémes vocaux puisqu’elle entraine des
difficultés de langage. Quel que soit le choix du moyen de
réhabilitation, une rééducation est indispensable en améliorant non
seulement la qualité
de la voix mais
également la rapidité
avec laquelle le
patient parvient a

I'obtenir. Dans ce

sens, le logopéde [
occupe une place centrale dans le service de chirurgie cervico-faciale
(92) tout comme le psychologue. De par son travail, il améliorera
indéniablement la QDV du patient.

Comme pour l'alimentation, nous retrouvons pour la voix une

différence significative entre francophones et néerlandophones. Cette
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différence culturelle pourrait étre, a mon avis, mise en relation avec le
caractére plus « communicatif » du « latin ». Cette hypothése sera

peut-étre également confirmée par « 'European Social Survey ».

5.1.5. L’aspect physique

L’aspect physique arrive en derniére position d'importance en
terme de QDV. C’est étonnant et a débattre d’'une part au sein de
notre société de médias, ou les profils de beauté sont bien installés et
ou la chirurgie esthétique prend de plus en plus de place et d’autre
part au regard de l'histoire (Cfr. « Les gueules cassées ») et de la
littérature. Un joli proverbe reflete bien I'importance que revét
'apparence au sein des relations interpersonnelles : « On juge un
livre sur sa couverture ». La région faciale, qui est particulierement
visible, a en effet une importance majeure dans la perception de soi-
méme, dans l'instauration des relations avec autrui. Dans de multiples
aspects, la face intervient de maniére prépondérante dans
I'expression des sentiments. ©?

Cette question a été particuliecrement bien étudiée et
documentée dans les suites de la premiére guerre qui a amené sa
cohorte de « Gueules cassées ». ) Une phrase de Delaporte
résume bien la situation: « La relation a autrui étant d’abord une
relation d’extériorité, le handicapé de la face était directement soumis
a linlassable subjectivité du regard des autres, tel un supplice
inévitable. Ces hommes aux visages parfois hallucinants
déclenchaient des gestes et des sentiments ambivalents, ou, a la
fascination et a la sympathie se mélaient tels la peur, la pitié, le
dégodt. Leur défiguration faisait d’eux des étres « hors normes ». »
L’épreuve du miroir était et est toujours, pour ces mutilés de la face,

extrémement douloureuse.
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Est appelée « dysmorphophobie », 'angoisse que sa propre
différence inspire a l'autre. Elle peut étre insupportable. Dans le
contexte du cancer cervico-facial, ces handicaps esthétiques sont
fréquemment associés a une perte de I'estime de soi, une image de
soi négative, a un isolement social et a une angoisse du rejet de la
part des autres. Beaucoup de patients stigmatisent leur apparence
physique dont ils se sentent honteux, génés ou coupables. Dans les
cas les plus graves, des cicatrices importantes du visage peuvent
conduire le patient au suicide.®® Par rapport a ceux qui ne présentent
pas de troubles esthétiques faciaux, ces patients ont, au minimum, un

(193.194) p|ysieurs auteurs

risque accru de développer une dépression.
affirment, dés lors, que les problemes esthétiques faciaux rencontrés
en cancérologie cervico-faciale sont l'une des préoccupations
majeures des malades.!"%"%")

Comparant les résultats de notre étude avec ce qui vient
d’étre évoqué, il semble donc que nos confréres ont tendance a sous
estimer I'importance que revét I'aspect physique dans la QDV des
patients. Il n’existe pas de différence entre les généralistes et les ORL
mais les CCF donnent plus de portée a cette problématique que les
autres médecins. Ces résultats et observations viennent nuancer
voire contredire I'idée classique attribuant au CCF une agressivité et
un manque d’intérét pour les problémes esthétiques. L’explication
pourrait étre trouvée dans le fait qu’ils sont confrontés régulierement

aux angoisses des patients face au risque de défiguration.
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5.1.6. Le goit et 'odorat

L’agueusie, I'hypogueusie et I'anosmie n'ont pas été
directement comparées par une question propre aux autres
symptdmes (douleur, respiration, alimentation, voix et aspect
physique). A posteriori, il aurait été intéressant d’affiner cette
évaluation du golt et de l'odorat. Lors de la construction du
questionnaire, ces aspects ne nous étaient pas apparus suffisamment
importants que pour recourir a un item supplémentaire.

Des troubles du golt sont fréquemment signalés par les
patients ayant bénéficié d’'une radiothérapie ou d’une chimio-
radiothérapie dont les champs ont couvert la cavité buccale. Les
bourgeons gustatifs ainsi que les nerfs gustatifs sont sensibles a ces

(108

deux traitements. ) Ces problémes de golt sont dailleurs plus

fréquents en cas de chimio-radiothérapie qu’en cas de chirurgie suivie

%9 Méme si quasi chaque étude de QDV prend en

de radiothérapie. |
compte le godt (alors que l'odorat n’est presque jamais pris en
compte), il apparait au travers des travaux de List @4) qu’il n’est pas un
symptédme trés important dans les priorités du patient.

De part leurs réponses, les médecins ayant participé a I'étude
semblent étre bien informés de la problématique et ont une perception
qui parait étre assez conforme a celle des patients. Remarquons que
les généralistes y accordent un peu plus d’importance que les ORL.
Peut étre parce que vivant davantage au contact des patients, ils sont
plus souvent confrontés a ces plaintes (que les patients signalent

probablement moins a leur spécialiste).
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5.1.7. L’audition et I’obstruction nasale

Le lecteur attentif aura probablement remarqué que I'’hypoacousie
et I'obstruction nasale constituaient trois items du questionnaire et
qu’'aucun résultat n’a été donné pour ceux-ci. Il s’agit d’un choix
délibéré de notre part. En effet, nous avons jugé que ces symptdomes
ne sont que rarement présents soit au départ soit aprés traitements
(surtout la radiothérapie) des cancers des VADS (a I'exception des
cancers sinusaux et du cavum qui ne représentent pas une majorité

des cas pris en charge) ™% "7

(112)

et ne semble pas influencer
grandement la QDV . Les atteintes auditives sont retrouvées
également lors de I'utilisation de chimiothérapie par exemple dans les
protocoles de préservation d’organe. Dans ce contexte il semble
exister une atteinte auditive (faible et asymptomatique) dans environ

35% des cas. ("
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5.2. Les traitements

Les résultats de I'étude confirment que la perception de la QDV
varie en fonction des différents traitements proposés. Nous verrons
point par point les différentes thérapeutiques et tenterons de
comprendre les motivations des médecins dans leurs réponses. Nous
allons également essayer, une fois de plus, de voir si cette perception

est conforme au vécu du patient lui-méme.

5.2.1. La chirurgie

Les résultats du classement des actes chirurgicaux en
fonction de la QDV qu’ils induisent, paraissent, au premier regard,
assez surprenants. Notons qu'il existe une grande différence entre les
trois premiers gestes classés (cordectomie laser, évidement cervical
et laryngectomie partielle) et le reste des interventions. Nous

discuterons de ces différents items dans 'ordre de ce classement.

5.2.1.1. La cordectomie Laser

Une trés large majorité de nos confreres considére la QDV
aprés cordectomie comme bonne voire trés bonne. La difficulté

(14 Celle-ci rentre a

principale en post-cordectomie est liée a la voix.
part entiere dans la QDV et comme nous en avons discuté plus
haut,elle ne constituait pas une priorité pour le praticien en terme de
QDV. Ceci explique trés probablement le rang qu’'occupe la
cordectomie dans la perception de QDV.

Ce geste a une importance majeure dans I'oncologie laryngée

liégeoise grace au développement de la technique par Pierre Moreau
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"% Basée sur notre expérience (I'une

depuis la fin des années 80. (
des plus grandes au niveau mondial), la QDV des patients apparait
bonne et la voix est également bonne sans que nous nous soyons
penché de maniere scientifique sur la question. Cette impression est

(114, 116)

confirmée par d’autres études. Une étude de Vilaseca

démontre qu’environ 50% des patients ayant bénéficié d’une

") Malgré ceci, il

cordectomie pergoivent leur voix comme normale. (
semble que 20% des patients ayant bénéficié de ce genre de
traitement se plaignent malgré tout de problémes de communication

116,118, 119) par ailleurs la

entrainant un inconfort dans leur vie sociale. ¢
comparaison est souvent faite avec les résultats vocaux de la
radiothérapie. Les données sont contradictoires mais de plus en plus
d’auteurs s’accordent a dire que les résultats sont similaires pour les
deux techniques. ?%

En définitive, la perception des médecins semble concorder
avec celle des malades. D'un point de vue démographique, les
francophones trouvent la QDV meilleure aprés cordectomie que leurs
collegues du nord du pays. Ceci va a I'encontre de ce que nous
proposions comme hypothése avec I'importance de la parole dans les
cultures latines. Une autre hypothése pourrait étre un plus grand
nombre de cordectomies de ce cbté de la frontiére linguistique et que
donc les francophones sont mieux a méme de juger de la QDV. Les
généralistes trouvent la QDV moins bonne que les spécialistes. Nous

ne pouvons donner d’explication particuliere a ce résultat.
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5.2.1.2. L’évidement ganglionnaire

Ce traitement arrive en seconde position.

L’évidement est un geste extrémement courant en
cancérologie cervico-faciale puisqu’il est indispensable dans bon
nombre de cas afin de limiter le risque de dissémination
ganglionnaire. Généralement percu comme banal, il n’est malgré tout,
pas dénué d’effets secondaires pouvant altérer la QDV. La douleur
ainsi qu’une diminution de mobilit¢t du membre supérieur sont
frequemment rapportées par les malades opérés. 2% Terrell ©®
affrme méme que la présence ou I'absence d’'un évidement est un
facteur pronostic de la QDV du patient aprés traitement.

Sur base de ceci, il transparait que les médecins sous-
estiment I'impact de I'évidement cervical sur la QDV du patient.
Notons que l'effet secondaire principal étant la douleur et gardant en
souvenir que celle-ci représente une importance majeure en terme de
QDV pour les praticiens, nous pourrions nous demander s’ils sont
bien informés des conséquences de I'évidement. Généralistes et
spécialistes en ont la méme perception. Il est étonnant de remarquer
que les généralistes ayant des proches atteints d’'un cancer des
VADS sont moins sensibles que les autres aux influences de cette
chirurgie sur la QDV (selon nous, ils devraient en étre mieux informés
que les autres de par les plaintes récurrentes de ces mémes
patients.). Par contre les ORL plus &gés et ayant donc une plus
grande expérience apprécient la situation telle que les malades la

décrivent eux-mémes.
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5.2.1.3. Lalaryngectomie partielle

La laryngectomie partielle reste, de maniére générale, bien
pergue.

Ce type de chirurgie réunit sous un générique un grand
nombre de techniques chirurgicales différentes (laryngectomies sus-
glottique, crico-hyoido-pexie, crico-hyoido-épiglottopexie...). Il s’agit
d’un choix délibéré de les regrouper sous un méme vocable. En effet,
la différence entre ces techniques est parfois complexe et plutot
propre aux spécialistes. Pour ne pas compliquer le questionnaire,
nous avons recouru a ce regroupement d’autant plus que les effets
secondaires de ces chirurgies sont assez semblables et sont
représentés particulierement par les troubles de la déglutition, de la
voix et plus rarement de la respiration. (125)

La laryngectomie partielle a été mise au point dans le but
d’éviter une laryngectomie totale et donc de préserver la voix de
l'opéré. Les équipes frangaises ont grandement participé a ce

126

développement et ce notamment celle de Lille. (" La qualité de vie

aprés ce genre de chirurgie est considérée comme bonne et de toute
maniére comme meilleure qu’aprés laryngectomie totale. 2"

Les femmes généralistes trouvent la QDV moins bonne que
les hommes (cette différence n’est pas retrouvée parmi les ORL).
Ceci pourrait peut-étre étre expliqué parce que la voix post
chirurgicale est assez mauvaise et plutét masculine. (Les femmes
médecins se projetant a la place de la patiente, elles pourraient
estimer la situation comme mauvaise pour elles-mémes). En effet, il
est régulier de voir des patientes, a la consultation, se plaignant d’étre
confondue avec des hommes, notamment au téléphone. Ceci ne
semble pas influencer significativement la QDV féminine dans la

(127)

littérature. Les généralistes, dans leur ensemble, pergoivent

moins bien la QDV apres laryngectomie partielle que les spécialistes.

219



La différence pourrait s’expliquer par la confrontation plus réguliére a
« petites plaintes quotidiennes » que leurs confréeres ORL. A ceux-ci,
les malades adressent plutdt les symptébmes ou plaintes plus
spécifiques ou conséquentes n’ayant une consultation que plus

ponctuellement.

5.2.1.4. Lalaryngectomie totale

Bien plus loin dans le classement, arrive la laryngectomie
totale que nous pouvons considérer comme étant [lintervention la
plus connue et la plus représentative de la chirurgie cervico-faciale.
C’est sans doute, également, I'une des plus redoutée par les patients.
L’image négative du trachéostome est probablement a l'origine de ces
représentations et sentiments.

Nous avons vu de maniére détaillée les implications vocales
de la laryngectomie totale. Il existe bien entendu d’autres aspects de

- la QDV liés a

| cette chirurgie.

w Les
laryngectomis
és  décrivent
dans environ
25% des cas
des difficultés
de déglutition

020 et un

S et certain nombre
d’entre eux nécessite des dilatations cesophagiennes répétées
(principalement s'ils ont recu une radiothérapie postopératoire.). (1%

L’image de soi est modifiée et la présence du trachéostome avec ses
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sécrétions muqueuses peut étre perturbante. Sont rapportées
également des difficultés dans la vie sexuelle. 1%

Dans l'absolu, la QDV apreés laryngectomie totale reste bonne
(et semble d’autant meilleure chez les patients plus agés qui ont

(129, 130)

moins d’activités sociales ou professionnelles.) Vilaseca

confirme ceci en ajoutant que 93% des patients interrogés choisiraient

a nouveau la laryngectomie s’ils devaient en refaire le choix. (131)

Les médecins ayant participé a notre étude semblent donc
sous estimer la QDV de leurs patients laryngectomisés. Ceci confirme
ce que nous avons dit dans la premiere partie de cette discussion. Par

32 des différences dans les

ailleurs, dans I'étude menée par Mohide, (
priorités en terme de QDV entre patients laryngectomisés et médecins
sont retrouvées. Les professionnels de soins de santé ont rangé la
communication et 'image de soi comme les deux dimensions les plus
importantes, tandis que les patients ont rangé les conséquences
physiques de la chirurgie, par exemple, la production muqueuse
trachéale, et les interférences dans les activités sociales comme les
deux articles les plus importants. D’un point de vue démographique,
les francophones acceptent moins bien la laryngectomie totale que les
néerlandophones. Nous ne reviendrons pas sur cette différence
culturelle dont la probable explication a été évoquée. Les CCF ont
une vision plus favorable que leurs collégues et sont donc
probablement plus en phase a ce niveau avec le patient lui-méme. Le
généraliste reste par contre plus enclin a penser que la laryngectomie
totale offre une mauvaise qualité de vie. Peut étre est-ce par
ignorance de la problématique réelle (ne rencontrant pas
régulierement ce genre de patients). Il serait intéressant de comparer

leur avis a celui d’'une population générale.
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5.2.1.5. La glossectomie partielle

Ce résultat est étonnant, nous aurions en effet pu attendre
cet item mieux classé en terme de QDV que la laryngectomie. La
langue occupe probablement une place plus importante dans la
perception de son corps que celle estimée. Par ailleurs, la
prononciation joue un réle important dans les communications

133

interpersonnelles et donc dans la QDV. (*® La langue a quatre

fonctions qui justifient sa valeur en terme de QDV : la mastication,

¥ Ces fonctions sont

la déglutition, la phonation et le go0t. ¢
toutes reprises dans les questionnaires de QDV. Comme pour les
laryngectomies partielles, il existe de multiples possibilités de
glossectomies partielles. Dans le méme souci de simplification,
nous avons opté pour un terme générique.

La reconstruction par lambeau libre pédiculé a révolutionné la
chirurgie orale et linguale avec possibilités d’exéréses plus larges.
(135) Malgré ceci, I'équipe de Villejuif a démontré que la QDV
n’était pas améliorée aprés mise en place d’'un lambeau (car non

fonctionnel). (136)

Cette méme étude démontre que c’est
limportance du volume lingual réséqué (et surtout basi-linguale)
qui va influencer la déglutition (qui reste la probléematique majeure
avec la phonation de cette chirurgie) et donc la QDV. Par contre |l
semble qu’apres chirurgie, la douleur (dont on connait maintenant

137 Quoi qu’il en soit, la

138)

l'importance en terme de QDV) diminue.
glossectomie a un effet néfaste sur la QDV. (

Les médecins ont donc une perception de la QDV apres
glossectomie partielle assez conforme a ce que pense le malade
lui-méme. De maniére étonnante, nous ne retrouvons ici aucun
effet de la région de provenance du médecin sur sa perception et

le généraliste, qui devrait étre témoin des difficultés alimentaires
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du patient lors de ses visites a domicile, trouve la QDV meilleure

que le spécialiste.

5.2.1.6. La mandibulectomie avec/sans

reconstruction

Afin de faciliter la discussion, je propose de réunir ces deux
items. Pour en comprendre la différence, il faut remonter au milieu

3% Avant cette époque , la mandibulectomie était

des années 90. {
refermée sans reconstruction si ce n’est un éventuel lambeau de
grand pectoral pédiculé. L’aire du lambeau libre a modifié les
pratiques et actuellement toute mandibulectomie est reconstruite par
un lambeau de péroné ou d’'omoplate a I'exception des rares patients
pour lesquels surgissent des contre-indications (le plus souvent pour
probléme vasculaire important). La différence esthétique est
indéniable. D’un point de vue fonctionnel, les résultats sont également
meilleurs.

Les implications de cette chirurgie n’ont été étudiées que chez
les ORL. Ce choix a été réalisé pour deux raisons. D’une part pour ne
pas alourdir le questionnaire des médecins traitants et donc éviter
d’étre trop rébarbatif (sachant qu’a priori le taux de réponse allait étre
moins bon) et d’autre part parce qu'il est possible que le généraliste
ne visualise probablement pas bien ce qu’est une mandibulectomie
versus une BPTM versus une glossectomie. Nous avons donc opté
pour ne leur présenter que la glossectomie. Quant aux spécialistes, il
apparait clairement que la reconstruction est bien pergue.

Peu de rapports font état de la QDV aprés mandibulectomie
sans reconstruction mais elle parait médiocre. Aprés reconstruction, il
semble par contre qu'elle soit assez bonne. ¥ Cette étude de

Rogers démontre que les différences retrouvées entre des patients
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ayant bénéficié soit de mandibulectomie marginale soit de
mandibulectomie segmentaire avec reconstruction, portant sur
I'aspect physique, la déglutition et la mastication, sont en faveur de la
premiere technique mais ne sont pas significativement positives en
terme de QDV globale. Nous pouvons donc conclure qu'il est inutile
de prendre un risque oncologique en conservant la mandibule dans le
but de maintenir la QDV.

Les ORL sous estiment encore une fois la QDV de leurs
patients (par rapport a ce que ceux-ci en expriment). Les ORL
recrutant plus de patients atteints d’'un cancer des VADS trouvent la
QDV meilleure que les autres et se rapprochent ainsi de l'avis des
malades. Une hypothése est que dans ce cas, la problématique est
davantage cernée.

5.2.1.7. La bucco-pharyngectomie

La BPTM est également I'un des grands
classiques de la chirurgie
oncologique cervico-faciale. Elle
marque peut étre plus les esprits
(notamment de nos stagiaires
en salle dopération). Le

caractére impressionnant de ces

interventions et des exéréses

prend alors le pas sur les questions relatives a la
QDV de ces patients. Ceci a probablement conduit indirectement nos
confréres a la classer en avant derniére position.

Comme pour la mandibulectomie et pour les mémes raisons,

seuls les ORL ont été interrogés sur cette technique.
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Tout comme pour la glossectomie et pour la mandibulectomie,
la reconstruction a fortement modifié non seulement les possibilités
d’exérése mais également les suites chirurgicales. La QDV générale,

(140 mais ceux-ci décrivent des

décrite par les patients, est bonne
probléemes d’alimentation de maniére fréquente dans 39% des cas et
de communication dans 20% des cas. Par ailleurs, il est évident que
la QDV découle également de I'importance de la tumeur et donc de la
résection.™"

Il est difficile pour la BPTM de comparer l'avis du praticien et
celui du malade compte tenu des différences sensibles rencontrées
au sein de ce groupe d ‘interventions chirurgicales. Une fois de plus
les CCF trouvent la QDV meilleure que leurs collégues avec toujours

a mon sens la méme explication.

5.2.1.8. La glossectomie totale

Il semble évident de retrouver la glossectomie totale en
derniére position en terme de QDV.
Nous avons discuté plus haut de
limportance que revét la langue en
terme d’'image et de fonction. Ce
geste la reséquant de maniere
compléte, il n’est donc pas étonnant
que l'impact sur la perception de la
QDV soit majeur. Notons par ailleurs,
que quand une glossectomie totale

doit étre réalisée, elle est souvent

associée a une laryngectomie totale
pour permettre au patient d’avaler « par gravité ». Nous sommes donc

ici face a une chirurgie de « I'extréme ». La question est donc de
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savoir s'il est acceptable de proposer une telle prise en charge au

patient. Nous revenons donc au débat du début de la discussion.

Pour la glossectomie totale plusieurs auteurs ont démontré que la
144)

142,149 ot meilleure qu’avant la chirurgie. ¢

QDV était correcte ¢

Ici, les médecins
ont une perception sous-
estimant trés clairement
la situation du patient. Le
généraliste voit peut-étre
le patient dans sa vie
courante et en a une

meilleure image (mais le

nombre de glossectomie
totale en Belgique étant tellement faible, les généralistes ont-ils

vraiment I'expérience de ce genre de cas ?).

5.2.2. La radiothérapie

Le questionnaire adressé aux généralistes est volontairement
différent de celui destiné aux ORL. Ce choix a été fait dans le méme
esprit que celui qui avait conduit a la limitation des items chirurgicaux
pour ces mémes médecins traitants.

De fagon trés globale, ce traitement semble offrir pour nos
confréres une QDV convenable. Pourtant comme nous allons le voir
les patients présentent un certain nombres de plaintes. Il est probable
que ce traitement soit considéré, a juste titre, comme plus
conservateur et donc plus acceptable. En comparant l'avis des
médecins a celui des malades, il semble exister des discordances

notoires. Les premiers sous estiment un peu les implications du
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traitement, peut étre aveuglés par l'intégrité anatomique (mais pas

forcément fonctionnelle) de la région traitée.

5.2.2.1. Principale et postopératoire

La QDV dans un contexte post-radique n’est pas
systématiquement étudiée par sites anatomiques distincts dans la
littérature. On ne fait également que peu de différence entre
radiothérapie principale et post opératoire dans ces papiers. Quoi qu’il
en soit, ce traitement a un retentissement certain sur la QDV. Dans
l'absolu, ce traitement a une image assez bonne, auprés des
médecins, en ce qui concerne la QDV

Les problemes les plus fréquemment rencontrés sont la
xérostomie, la douleur et la dysphagie au sens large du terme. La
fatigue et la perte d’appétit sont également associées a ce traitement.
Toutes ces plaintes semblent régresser avec le temps sans
s’estomper complétement et influencent dés lors défavorablement la
Qpv. 49

5.2.2.1.1. Le larynx

Ce traitement est pergu plutdt favorablement par les médecins
en terme de QDV.

Nous avons déja eu l'occasion de discuter de la voix de ces
patients irradiés (cfr le paragraphe concernant la cordectomie laser). Il
apparait que la QDV est altérée de maniére significative par la

(146

radiothérapie laryngée. ) Les problémes se situent au niveau de la

voix et de [lalimentation avec dans un certain nombre de cas
I'obligation de mise en place de gastrostomie. Ces difficultés semblent

147

dépendre de la dose délivrée sur le larynx. ™" Dans certaines
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situations peu fréquentes, cette radiothérapie laryngée conduit a une

148) (149) plysieurs

fibrose majeure voire a une radionécrose laryngée. (
de nos patients ont d’ailleurs di étre laryngectomisés dans ce
contexte pour des questions de QDV. (Notons que ceci pourrait étre a
mettre en relation avec un fractionnement de doses, utilisé
précédemment, sortant des standards habituels).

Sur base des données scientifiques, il existe probablement
une différence entre ce que pensent les médecins et ce que
ressentent les patients irradiés. Ceux-ci estimant leur QDV moins
bonne que ce que leur praticien pergoit. Les médecins francophones
ne pergoivent pas la QDV de fagon aussi favorable que les
néerlandophones. Cette différence interculturelle a déja été expliquée.
Les généralistes percoivent également moins bien la QDV que les
spécialistes avec la méme explication que pour la laryngectomie

partielle.

5.2.2.1.2. L’oropharynx et la cavité buccale

L’un des effets secondaires majeurs de cette radiothérapie est
la Xérostomie avec des implications certaines sur la QDV. (Cfr.
Supra). L'IMRT semble d’ailleurs améliorer la QDV surtout son

versant alimentaire. (%%

La dysphagie est plus fréquemment
retrouvée aprés radiothérapie oropharyngée que dans d’autres
localisations. Ceci est probablement li¢ au fait que ce traitement
entraine une fibrose de la musculature intéressant la déglutition. Nous
savons d’ailleurs qu’une diminution de dose améliore la dysphagie.
(%) |a QDV est donc altérée par ce traitement. Les médecins
semblent avoir bien pergu cette altération. Il n’est pas étonnant de
retrouver a nouveau une influence de la culture sur les réponses. En
effet, comme nous 'avons vu a plusieurs reprises, les francophones

attachent plus d’importance aux repas que leurs confréres

228



néerlandophones, or les effets de la radiothérapie sur ce territoire
entrainent surtout des altérations de I'alimentation. Les généralistes
ont une perception un peu moins bonne que les spécialistes
probablement pour la méme raison que celle citée pour la

radiothérapie laryngée.

5.2.2.1.3. Les aires ganglionnaires

La QDV résiduelle aprées un tel traitement est trés bien pergue
par une large majorité de médecins répondeurs.

Les malades opérés présentent pourtant de nombreuses
plaintes aprés irradiation des aires cervicales ganglionnaires. L'une
des plus importantes est sans conteste la fibrose post-radique ('*?
amenant des phénoménes douloureux réguliers. Ces plaintes sont
régulierement reléguées au second plan car elles s’inscrivent le plus
souvent dans un contexte de traitements plus étendus ou complexes.

Aucune variable démographique n’a fait varier le mode de

réponse concernant ce traitement.

5.2.2.2. Chimio-radiothérapie concomitante

Ce traitement concomitant est pergu plutét de fagon moyenne
par les ORL d'un point de vue QDV et sans grande différence
statistique avec la radiothérapie « isolée ».

La chimio-radiothérapie concomitante est devenue Ile
traitement non chirurgical standard dans les tumeurs de stades
avancés et ce depuis la célébre méta-analyse de Pignon qui a
démontré une augmentation de survie de 8% par rapport a la

153

radiothérapie seule. (%% Méeme si 'apport de la chimiothérapie aux

rayons améliore sensiblement la survie, il aggrave également les
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154

effets secondaires du traitement et donc la QDV. "®*¥ Les mucites sont

nettement plus fréquentes et peuvent conduire dans un certains
nombre de cas a I'arrét du traitement. ">
Forastiére décrit un pourcentage important d'effets

secondaires lors de cette prise en charge (qu’elle est pourtant connue

Table 2. Grade 3 or 4 Acute Toxic Effects, According to the Treatment Group.* defendre
i with Concurrent ? Alone
Toxic Effect Cisplatin plus Fluorouracil Followed by Radiotherapy Cisplatin (N=171) (N=171) a rd emme
Chemotherapy Period Radiotherapy Period
(N-168) (N=156) nt) (156) et
grade3 grade4 total grade3 grade4 tota grade 3 grade4 tota grade3 graded4 total
number of patients (percent)
Hematologic 43 44 87(52) 13 10 23(15) 64 17 81(47) 3 2 503 donc une
Infection P 5 9(5) 2 0o 2() 7 0 7(4) 2 0 2y
Mucosal (stomnatitis) 27 7 34200 36 2 38(24) 64 9 73(43) 40 1 4129 altération
Pharyngeal or esophageal 30 0 30(19) 60 0 60(35) 32 0 3219
Laryngeal 20 1 21(13) 29 2 31(1) 2 5 28(16) .
Dermatologic 16 0 16(10) 10 2 12() 15 0 15(9 notoire de
(in radiation field)

Nausea or vomiting 20 3 2304 0 [} 28 7 3520 0 0o 0 la Q DV.
Renal or genitourinary 3 0 3(2) 2 0o 2() 6 1 7(4) 0 0o 0
Neurologic 5 1 6(4) [} 8 1 9(5) 0 0o 0
Other 20 7 2708 16 2 18(12) 58 11 69 (40) 9 11008 Pour
Overall maximal severity 62 49 111(s6) 66 13 79(51) 99 32 131(77) n 9 80(47)

forastiére 2003
terminer, il faut évoquer I'apparition depuis 2 a 3 ans du Cétuximab.

Cette molécule n’est pas a proprement parler une drogue de
chimiothérapie classique puisqu’il s’agit d’'un anticorps monoclonale
dirigé contre 'EGFR. Injecté par voie veineuse, ce médicament peut
malgré tout étre assimilé a une chimiothérapie. Tres en vogue depuis

(157) ce traitement aurait une efficacité accrue

la publication de Bonner
sans effets secondaires importants. Il a malgré tout été finalement
rapporté que ces effets, notamment cutanés, étaient trés loin d’étre

158)

négligeables. ¢ La qualité de vie ne semblerait pas étre altérée par

rapport a une radiothérapie seule (en sachant qu'il s’agit encore d’'une
publication émanant de I'équipe de Bonner.) "%

Les médecins semblent donc posséder une vision un peu trop
favorable de ce traitement (avec 36,7% d’entre eux qui trouvent la

QDV bonne).
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5.2.3. La chimiothérapie

A nouveau le questionnaire est difféerent pour les
généralistes et ce pour les mémes raisons. A nouveau, a
postériori, il aurait été intéressant d’interroger les
meédecins traitants a propos de Ila chimiothérapie
palliative. Pour ne pas biaiser trop cette analyse, ne
prenons, exceptionnellement, en compte que les réponses

des spécialistes.

5.2.3.1. Néo adjuvante

Jusqu’a il y a peu, le traitement médicamenteux néo adjuvant
était encore trés peu considéré (méme si il y a quelques années des
tentatives d'utilisation des sels de platin avaient déja montrés une
efficacité tres relative et une répercussion notoire en terme de qualité
de vie). L’apparition des protocoles de préservation d’organe a
changé les habitudes et a remis cette prise en charge au goQt du

(19 De plus en plus d’auteurs estiment que la chimiothérapie néo

jour.
adjuvante a une place plus large dans la prise en charge des cancers
des VADS. ®V (52 Ce traitement n'est pas encore reconnu de
maniére stricte, dés lors la QDV résiduelle n’est pas encore connue
de maniére formelle. Les études cliniques ont évidemment non
seulement recherché les bénéfices en terme de survie mais se sont
également centrées sur I'analyse des effets secondaires d’'une telle
prise en charge. Ceux—ci sont ceux de la chimiothérapie en général,
c'est-a-dire des effets hématologiques (neutropénie, anémie,

thrombopénie), des nausées et vomissements, des diarrhées, de la
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162 163)  Ces effets secondaires doivent

fatigue et des stomatites. ¢
altérer la QDV de maniére sensible.

La perception des ORL est assez neutre et il est encore
difficile d’en tirer des conclusions compte tenu du fait que le traitement
n’est pas encore utilisé a grande échelle. Exceptionnellement, dans le
décours de notre étude, les néerlandophones estiment que la QDV

résiduelle est moins bonne. Aucune explication n’apparait clairement.

5.2.3.2. Chimio-radiothérapie concomitante

Nous ne reviendrons pas sur ce sujet qui vient déja d’étre

discuté ci-dessus.

5.2.3.3. Palliative

De maniére logique, nos confreres ont estimé que la QDV
dans une telle situation était médiocre. En général, le patient palliatif
posséde déja une mauvaise QDV avant la prise en charge. "® Des
lors, la chimiothérapie palliative n’est pas seulement jugée quant a
son influence sur la survie mais également sur la QDV. Peu d’études
se sont intéressées réellement a la question. Guntinas-Lichius '®®
montre de maniére assez surprenante que la chimiothérapie palliative
n‘améliore pas de maniére sensible la QDV et quelle a méme
tendance chez certains malades a l'altérer. De plus il montre que
cette altération progressive de la QDV est corrélée a une survie moins
longue. Notons encore que cette chimiothérapie peut conduire a des
effets secondaires ne permettant pas de poursuivre le traitement
(environ 20% méme si le cétuximab est utilisé) et a la mort du patient
par apparition de complications dans un nombre non négligeable de

166

cas. "% Ce traitement qui est au départ proposé pour maintenir une
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QDV acceptable a ces patients en fin de vie doit donc étre bien

réfléchi.

5.2.4. Comparaison des traitements

5.2.4.1. Radiothérapie versus chirurgie

Tant les spécialistes que les généralistes estiment que la
QDV est meilleure (de maniére générale) apres radiothérapie
qu’apres chirurgie. Il est évident que ceci a probablement des
implications thérapeutiques. Effectivement, nous avons vu plus haut
que la perception de la QDV influence trés probablement le choix
thérapeutique.

5.2.4.1.1. Le larynx et I’'hypopharynx

Il s’agit tres probablement du sujet phare de la cancérologie
cervico-faciale a I'heure actuelle. Ce sujet nourrit sGrement 'un des
débats les plus importants et les plus intéressants de la spécialité.
Faut-il ou non préserver le larynx ? Pour quelle raisons ? Dans
quelles conditions ?

La préservation d’organe laryngé constitue un sujet publié de
maniére trés prolixe. La survie est bien entendu au centre de la
majorité de ces publications. Jamais aucune étude n’a pu mettre en
évidence un bénéfice de survie dans un contexte de préservation. La
chirurgie (laryngectomie totale) reste le traitement offrant le plus de
chance de guérison. Aucun autre traitement n’a montré de meilleurs
résultats sur la survie. Nous avons déja vu que Hoffman a démontré
une diminution de la survie au niveau des cancers laryngés aux USA

et que l'une des hypothéses est I'apparition de la préservation
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d'organe. ©®

Nous avons également discuté de la QDV aprés
laryngectomie totale et aprés (chimio)radiothérapie laryngée. Il serait
deés lors utile de reprendre les études analysant les différences entre
ces deux traitements pour voir si la perception des médecins est
bonne ou erronée. Notons pour terminer que dans toutes les études
sur le sujet de la préservation, se fixe comme but la persistance d’'un
larynx «en place ». Aucune dentre elles ne s’est intéressée
précisément a la persistance d'un larynx « fonctionnel en place ».
Cette derniere nuance étant, a notre sens, essentielle. (Il semble
qu’'une étude de 'EORTC devrait étre prochainement lancée sur le
sujet sous la houlette de JL Lefébvre ).

Une large étude du « Veterans Affairs Medical Center », ('®”
étudiant les différences entre chimio-radiothérapie et laryngectomie
totale, a pu démontrer que les patients du premier groupe
présentaient moins de douleurs, une meilleure stabilité émotionnelle
et moins de dépression. Par contre, les auteurs n’ont pas retrouvé de
différence au niveau de l'alimentation ou de la qualité de la voix. lls
concluent donc en disant que la persistance d'un larynx améliore
'aspect psychologique mais pas franchement I'aspect fonctionnel.

D’'un autre coté, Ledeboer "

a analysé 17 publications traitant de
limpact de la préservation laryngée sur la QDV et comparant la
radiothérapie ou la chimio-radiothérapie versus la chirurgie avec ou
sans radiothérapie postopératoire. Il n’a pas pu mettre de différence

significative entre les deux bras. Hanna (168)

a montré, quant a lui, que
tant la laryngectomie que la chimio radiothérapie altérent, toutes deux,
la QDV mais de maniére différente. Chez les laryngectomisés, se
retrouvent davantage de problémes d'odorat et de godt, de toux et
une utilisation d’antidouleurs plus importante (mais I'auteur ajoute que
ceci pourrait étre a mettre en relation avec la réalisation d’'un
évidement cervical lors de la laryngectomie). Par contre, les patients

ayant bénéficié d'une chimio-radiothérapie souffrent plus de
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xérostomie que les opérés. Quoi qu’il en soit, il apparait dans cette
étude que la QDV globale est similaire dans les deux groupes.

Sur base de I'ensemble des données publiées a ce jour, il ne
semble pas possible de conclure de maniére formelle sur la
prépondérance de la préservation d'organe par rapport a la
laryngectomie totale en ce qui concerne la QDV résiduelle. Le fait que
les médecins estiment cette QDV meilleure aprés radiothérapie ne
repose donc sur aucun fondement objectif réel et reste purement du
domaine de la subjectivité. Dans ce domaine, particulierement sérieux
qu’est la préservation d’organe, cette subjectivité pourrait avoir une

implication majeure quant a la survie offerte aux patients.

5.2.4.1.2. L’oropharynx et la cavité buccale

Le méme débat peut étre ouvert en ce qui concerne les
tumeurs de l'oropharynx et de la cavité buccale méme si l'idée de
« préservation d’'organe » est nettement moins répandue pour ces
localisations que pour les tumeurs laryngées et hypopharyngées. La
chimio-radiothérapie est évidemment utilisée plus fréquemment dans
de grosses tumeurs, ce qui fausse certainement les résultats des
études comparives. Par ailleurs les cohortes analysées dans la
littérature sont trés hétérogénes et dés lors, il est difficile d’en tirer des
conclusions aussi précises que dans le cas du larynx. Il semble que
dans I'ensemble la QDV globale soit sensiblement la méme pour les

différents traitements (109 141. 169, 170)

mais que les patients non irradiés
présentent moins de difficultés de déglutition et d’ouverture de
bouche, moins de problémes dans leurs contacts sociaux et lors des
repas en public ainsi que moins de xérostomie. ¢

Une fois encore, le fait de percevoir la QDV moins bonne pour

la chirurgie ne repose sur aucun fondement objectif solide et pourrait
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éventuellement a nouveau conduire a des choix thérapeutiques

erronés.

5.2.4.2. La place de la chimiothérapie

Pour I'ensemble des médecins ayant participé a I'étude, la
chimiothérapie offre une moins bonne QDV que la radiothérapie et la
chirurgie. Ceci est, sans doute, a mettre en relation avec le fait que
ces traitements médicamenteux sont le plus souvent proposés a des
patients avec des stades tumoraux plus avancés (et donc

généralement avec une QDV de départ déja moins favorable 7"

(165

ou
dans des situations palliatives. ) Par ailleurs, nous avons démontré
que les effets secondaires de la chimio-radiothérapie étaient plus
importants que ceux de la radiothérapie seule.

Cette fois, la population interrogée parait en phase avec les

patients sur le théme de la QDV.
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6. Intérét de I’'étude aux yeux des médecins

93% des spécialistes et 97% des généralistes pensent qu’une
telle étude est intéressante. Ces résultats démontrent une fois de
plus, I'attention des médecins pour la QDV. Ceci doit malgré tout étre
un peu tempéré par le taux de réponses. En effet, les non répondeurs
ne portaient-ils pas d’intérét au sujet ou n’étaient-ils tout simplement
pas « disponibles » pour répondre a ce moment? (Pour preuve,
personnellement, je ne réponds pas systématiquement aux différentes
études pour lesquelles je suis sollicité. La raison n’en n’est pas un
désintérét mais le plus souvent un manque de temps. Il est probable

qu'’il en va de méme pour bon nombre de nos confréres.)
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7. Information aux généralistes

71. Information concernant les cancers des
VADS

Une large majorité de nos confréres généralistes (3/4) s’estiment
insuffisamment instruits sur le sujet. Ceci apparait d’autant plus vrai
pour les francophones sans que nous puissions y associer une
explication rationnelle. Par contre il est logique que les médecins
ayant des proches atteints d’'un cancer de la région se trouvent mieux

informés.

7.2. Information concernant la QDV de ces

mémes cancers

Le méme sentiment est retrouvé de maniére assez logique
pour la QDV que pour le cancer en lui-méme. Les deux éléments
sont bien entendu imbriqués. Nous retrouvons la méme différence
linguistique (sans davantage d’explications) mais aussi un effet de
I'age et de I'expérience logique a nos yeux. En effet les médecins
les plus jeunes et donc ayant le moins d’expérience, sont moins

bien informés que leurs collegues plus agés.

7.3. Qu’en tirer comme enseignement ?

[l apparait qu’en tant que spécialistes en oncologie cervico-

faciale, nous devons nous investir dans I'information des
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généralistes. Il est trés probable que ceci serait utile pour les
médecins traitants mais également et surtout pour le patient lui-
méme. En effet, les questions que ce dernier pourrait poser a son
médecin de famille seraientt alors probablement solutionnées de
maniére plus fiable. De bonnes réponses devraient a priori
diminuer le stress du malade aux moments critiques et tout au
long de la prise en charge.

Il est trés surprenant de voir les généralistes dire qu’ils
veulent participer a la discussion thérapeutique tout en sachant
qu’ils pensent étre sous informés sur les tenants et aboutissants

de la pathologie.
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- Sur base des résultats de cette étude, nous pouvons
affirmer que les médecins s’intéressent sérieusement a la qualité de
vie des patients présentant un cancer des voies aéro-digestives

supérieures.

- Par contre, contrairement aux préceptes déontologiques
habituels, il semble que seulement la moitié des médecins belges

éprouvent de 'empathie pour leur patient cancéreux.

- II transparait que la qualité de vie revét aux yeux des
praticiens autant si pas plus d’'importance que la survie elle-méme.
Ceci pourrait conduire a une déflation thérapeutique pas forcément
voulue par le patient. En effet, plusieurs études ont démontré que le
patient cancéreux privilégiait la survie a la qualité de vie. Cet état de
fait est une découverte originale qui doit ouvrir une discussion éthique

solide.

- Comparant la perception des médecins avec ce que pensent
les patients eux-mémes de leur propre qualité de vie (bien mis en
évidence dans la littérature médicale), il apparait que les soignants
sous évaluent souvent cette qualité de vie. Il est probable que ce

phénomeéne doit avoir un impact sur le traitement proposé au malade.

- Tous les symptdmes n’ont pas la méme importance aux
yeux des médecins en terme de qualité de vie. La douleur arrive en
téte suivie dans l'ordre par la respiration, I'alimentation, la voix et

finalement I'apparence physique.

- Pour les médecins, la radiothérapie offre une meilleure
qualité de vie globale que la chirurgie. La littérature scientifique ne
permet pas de confirmer ceci au vu de la place du malade. Cette
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perception de la qualité de vie aprés traitement doit indéniablement

influencer le choix thérapeutique.

- Les médecins traitants s’estiment sous informés tant sur le
cancer des voies aéro-digestives supérieures que sur la qualité de vie
des patients souffrant d’'une telle pathologie. Pourtant, ils souhaitent
participer a la discussion thérapeutique. Sur base de ces résultats, il
semble indispensable que les spécialistes cervico-faciaux
s’investissent dans la formation ou l'information de leurs confréres

généralistes.

- L’aspect psychologique de la maladie joue visiblement un
réle important pour nos conféres. Une prise en charge psychologique
leur parait indispensable dans un contexte de cancer des voies aéro-

digestives supérieures.

- Ces conclusions exigent de poursuivre le débat éthique
ouvert par cette thése. « Sachant que notre représentation de
soignant différe autant de celle du patient tant du point de vue de
la qualité de vie que du but principal du traitement, sommes-
nous autorisés a imposer notre perception de la maladie et de
ses effets dans le choix thérapeutique? ». Au-dela de cette
question essentielle et confrontante, comment permettre au

patient, de maniére réguliére, d’exprimer ses choix de vie ?
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